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A experiéncia da deficiéncia faz parte da vida de pessoas que tém doenga, lesdo ou limitagdo
corporal. A deficiéncia € compreendida, ainda, como um fato de ma sorte pessoal e, do
ponto de vista social e politico, os deficientes sdo vistos como minoria. Este estudo pretende
contribuir para o aprofundamento dos conhecimentos sobre o tema deficiéncia. A pesquisa
traz nova abordagem do tema: o modelo social. Essa abordagem surgiu como alternativa
ao modelo médico da deficiéncia, que reconhece na lesdo, na doenga ou na limitagdo fisica
a causa primeira da desigualdade social e das desvantagens vivenciadas pelos deficientes,
ignorando o papel da sociedade na sua opressdao e marginalizagdo. O estudo permitiu
refletir como as dificuldades e barreiras impostas pela sociedade as pessoas, consideradas
diferentes, tornam a deficiéncia uma realidade e retratam a injustica social e a situagdo de

vulnerabilidade vivida por grupos excluidos.
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Social Model: A New Approach of the Disability Theme

The experience of disability is part of the daily lives of people who have a disease,
lesion or corporal limitation. Disability is still understood as personal bad luck; moreover,
from the social and political points of view, the disabled are seen as a minority. The
aim of this study is to contribute to the knowledge about the experience of disability.
The research presents a new approach on the theme: the social model. This approach
appeared as an alternative to the medical model of disability, which sees the lesion as
the primary cause of social inequality and of the disadvantages experienced by the
disabled, ignoring the role of social structures in their oppression and marginalization.
The study permits reflecting on how the difficulties and barriers society imposed on
people considered different make disability a reality and portray social injustice and the
vulnerability situation lived by excluded groups.

lela 2

Descriptors: Disabled Persons; Bioethics; Vulnerability; Social Justice.

Modelo social: un nuevo abordaje para el tema deficiencia

La experiencia de la deficiencia hace parte de la vida de personas que tienen una
enfermedad, lesidn o limitacidn corporal. La deficiencia es comprendida, también, como
un hecho de mala suerte personal y, del punto de vista social y politico, los deficientes
son vistos como una minoria. Este estudio pretende contribuir para profundizar los
conocimientos sobre el tema deficiencia. La investigacion trae un nuevo abordaje del
tema: el modelo social. Ese abordaje surgié como una alternativa al modelo médico
de la deficiencia, que reconoce en la lesion, en la enfermedad o en la limitacion fisica
la causa principal de la desigualdad social y de las desventajas experimentadas por
los deficientes, ignorando el papel de la sociedad en su opresién y marginalizacion. El
estudio permite reflexionar como las dificultades y barreras impuestas por la sociedad
a las personas consideradas diferentes tornan la deficiencia una realidad y retratan la

injusticia social y la situacion de vulnerabilidad vivida por grupos excluidos.

Descriptores: Personas con Discapacidad; Bioética; Vulnerabilidad; Justicia Social.

Introdugéao

A experiéncia da deficiéncia faz parte da vida de
pessoas que tém doenca, lesdo ou limitagdo corporal.
Contudo, esse tema é ainda pouco estudado e recebe
poucos incentivos para pesquisa no mundo e também
no Brasil. A deficiéncia continua a ser largamente
compreendida como um fato do azar ou de ma sorte
pessoal® e, do ponto de vista social e politico, os
deficientes sdo vistos como minoria. Por esses motivos,
praticamente inexiste literatura produzida sobre o
tema.

No Brasil, as pesquisas se concentram nas areas
técnicasdabiomedicina, da psicologiadodesenvolvimento
ou da educacdo especial. Este estudo pretende contribuir
para o aprofundamento dos conhecimentos sobre a
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deficiéncia. A pesquisa traz nova abordagem sobre o
tema: o modelo social. Para esse modelo, a deficiéncia
é fruto das desvantagens ou restrigdes provocadas pela
organizagdo social contemporénea que pouco ou nada
considera aqueles que possuem lesGes fisicas e os exclui
das principais atividades da sociedade(®.

O modelo social da deficiéncia estruturou-se em
oposicdo ao modelo médico da deficiéncia, que reconhece
nalesdo, na doenca ou na limitagéo fisica a causa primeira
da desigualdade social e das desvantagens vivenciadas
pelos deficientes, ignorando o papel das estruturas
sociais para a sua opressao e marginalizagdao®®. Entre o
modelo social e o modelo médico ha diferenca na ldgica
de causalidade da deficiéncia. Para o modelo social,
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a sua causa estd na estrutura social. Para o modelo
meédico, no individuo®. Em sintese, a ideia basica do
modelo social é que a deficiéncia ndo deve ser entendida
como um problema individual, mas uma questdo da vida
em sociedade, o que transfere a responsabilidade pelas
desvantagens das limitagdes corporais do individuo para
a incapacidade da sociedade em prever e se ajustar a
diversidade®.

A compreensao mais aprofundada sobre o tema
podera auxiliar para a insergdo familiar, laboral e social
do deficiente e melhorar sua qualidade de vida®, o que
justifica a realizagdo de estudos nessa area.

O conceito

Individuos com alteragOes fisicas, sensoriais e
cognitivas, formando juntos uma categoria denominada
deficientes, é uma ideia contemporanea. Historicamente,
a classificacdo era realizada de acordo com as alteracdes
fisicas ou mentais das pessoas. Elas eram descritas
como aleijadas, surdas, cegas e loucas. O conceito
deficiéncia foi cunhado na primeira metade do século XX
para caracterizar, coletivamente, esses individuos®,

Esse, contudo, ainda é um tema pouco estudado.
A deficiéncia necessita ser mais bem compreendida e o
deficiente ser tratado como ser humano com direitos e
deveres, um cidaddo. Da mesma forma, o tema precisa
ser discutido pela sociedade e essa discussdo deve se
refletir nas politicas publicas de apoio ao deficiente. Essa
mudanga se inicia com o entendimento do que se define
por deficiéncia e como a sociedade pode ser responsavel
por ela®), Esse debate enfrenta muitas barreiras, uma
delas diz respeito a terminologia a ser usada quando se
aborda o tema.

Na saude, na educagdo e até mesmo nos critérios
de avaliacdo para receber beneficios do governo, ha
diferentes definicbes para deficiéncia. Regra geral,
deficiéncia pressupde a existéncia de variacGes de
algumas habilidades que sejam qualificadas como
restricbes ou lesdes. O que inexiste, no entanto,
é consenso sobre quais variagbes de habilidades e
funcionalidades caracterizariam deficiéncias. Ha pessoas
com lesGes que ndo experimentam a deficiéncia, assim
como existem pessoas com expectativa de lesdes que
se consideram deficientes. Tragar a fronteira entre essas
diversas expressbes da diversidade humana € exercicio
intelectual no limite de diferentes saberes, em especial
entre o conhecimento médico e as ciéncias sociais. Essa

variedade de interpretacdes e experiéncias, em torno
do corpo e da relacdo desse com o ambiente social,
perpassa grande parte das discussGes contemporaneas
sobre deficiéncia e justica social®.

O modelo médico, ainda hegemoénico, aborda a
deficiéncia por meio de um conjunto de teorias e praticas
assistenciais em salde que pressuple relacdo de
causalidade entre a lesdo ou a doencga e a experiéncia da
deficiéncia. A deficiéncia, nesse modelo, é a expressdo
de uma limitagdo corporal do individuo para interagir
socialmente®.

A ideia de deficiéncia é frequentemente relacionada
a limitagdes naquilo que se considera como habilidades
basicas para a vida social. Ndo é facil, contudo, determinar
quais sao essas habilidades. Nos debates sobre o
tema elas se referem a mobilidade, a comunicagdo, a
interagdo social, a cognicdo e ao uso dos sentidos. Outra
condicdo para caracterizar uma variacao de habilidade
como deficiéncia é que essa se expresse Nno Corpo
como um estado permanente ou de longa duragdo.
Entretanto, as habilidades para executar diferentes
tarefas ndo sdo distribuidas igualmente na populagdo.
Definir a variagdo de habilidade a ser considerada como
uma lesdo ou como uma restricdo é, fundamentalmente,
julgamento de valor. O fato é que, apesar de a maioria
das definicGes de deficiéncia se basear em variagdes
corporais, qualificadas como lesdes, os dois conceitos
(lesdes e deficiéncia) ndo sdo sindnimos®.

No intuito de responder a necessidade de conhecer
mais sobre as consequéncias das doengas, a Organizacéo
Mundial da Saude (OMS), em 1976,
International Classification of Impairment, Disabilities
and Handicaps (ICIDH)1®. Os objetivos da OMS
foram transpor a logica classificatoria da Classificacdo

publicou a

Internacional de Doengas (CID) para o campo das lesdes
e da deficiéncia, de forma a incluir as consequéncias de
doencas cronicas e debilitantes e sistematizar a linguagem
biomédica relativa as lesGes e a deficiéncia)?. De acordo
com esse marco conceitual, impairment (deficiéncia)
foi descrita como a perda ou a anormalidade em
orgdos e sistemas e nas estruturas do corpo, disability
(incapacidade) foi caracterizada como a consequéncia
da deficiéncia do ponto de vista de rendimento funcional,
ou seja, no desempenho das atividades essenciais a vida
diaria, e handicap (desvantagem) refletia a adaptagdo
do individuo ao meio ambiente, resultante da deficiéncia
e da incapacidade®®,

* Para conhecer dados de pesquisa sobre a qualidade de vida, em pessoas com deficiéncia, ver: Bampi LNS, Guilhem D, Lima DD. Qualidade de Vida em
Pessoas com Lesdo Medular Traumatica: um estudo com o WHOQOL-bref. Rev. Bras. Epidemiol. 2008; 11(1): 67-77.
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A ICIDH descrevia, como sequéncia linear, as
condigBes decorrentes da doenca: Doenga — Deficiéncia
— Incapacidade — Desvantagem(?. O processo de
revisdo da ICIDH apontou suas principais fragilidades: a
falta de relagdo entre as dimensdes que a compunham
e a nao abordagem de aspectos sociais e ambientais.
Assim, apOs varias versdes e numerosos testes, em
maio de 2001, a Assembléia Mundial da Saude aprovou
a Internacional Classification of Functioning Disability
and Health'®. A versdo em portugués foi traduzida
pelo Centro Colaborador da OMS no Brasil, sob o
titulo Classificagdo Internacional
Incapacidade e Saude (CIF)14,

A CIF descreve a funcionalidade e a incapacidade,

de Funcionalidade,

relacionadas as condicdes de saude. Identifica o que
uma pessoa pode ou ndo pode fazer na sua vida diaria,
tendo em vista as fungbes dos 6rgdos ou dos sistemas
e as estruturas corporais, assim como as limitagdes de
atividades e da participagdo social no meio ambiente
onde a pessoa vive(®,
Diferentemente da ICIDH,

compreensdo da deficiéncia por meio de um modelo

que propunha a

unicausal baseado na doenca, o modelo CIF ¢é
multicausal e estd baseado na funcionalidade, que
cobre os componentes de fungbes e estruturas do
corpo, atividade e participagao social. Segundo esse
modelo, a incapacidade é resultante da interacdo entre
a disfuncdo apresentada pelo individuo, a limitagdo de
suas atividades, a restricdo a participacdo social e os
fatores ambientais que podem atuar como facilitadores
ou barreiras para o desempenho das atividades e da
participagao(t®,

A CIF ¢é baseada,
biopsicossocial que incorpora os componentes de satude

portanto, em abordagem
nos niveis corporais e sociais. Assim, na avaliacdo
de uma pessoa deficiente, esse modelo destaca-se
do biomédico, baseado no diagndstico etioldgico da
disfungao, evoluindo para um modelo que incorpora as
trés dimensdes: a biomédica, a psicoldgica (dimensdo
individual) e a social. Nesse modelo, cada nivel age sobre
e sofre a agdo dos demais, sendo todos influenciados
pelos fatores ambientais®®),

O objetivo pragmatico da CIF é fornecer linguagem
padronizada e um modelo para a descricdo da saude
e dos estados relacionados a saude, permitindo a
comparacgdo de dados entre paises, servigos de atencdo
a saude, bem como o acompanhamento no tempo. No
entanto, os conceitos apresentados na classificacao
apoiam um novo paradigma para pensar e trabalhar a
deficiéncia e a incapacidade: elas ndo sdo apenas uma
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consequéncia das condicdes de saude/doenca, mas sdo
determinadas também pelo contexto do meio ambiente
fisico e social, pelas diferentes percepgdes culturais e
atitudes em relacdo a deficiéncia, pela disponibilidade de
servigos e de legislagdo®?. A CIF reflete a ideia de que
a deficiéncia é o resultado de interacdo de habilidades,
capacidades e meio ambiente*3,

A mudanga na abordagem da OMS foi fruto de mais
de vinte anos de luta das comunidades de deficientes.
O modelo ICIDH foi muito criticado por esses grupos
e pelos académicos defensores da abordagem social,
porque tinha a doenga como ponto de partida para a
discussdo da deficiéncia, ou seja, era necessario um
desvio do padrdo considerado normal pela sociedade
para que existisse a deficiéncia?. Além do fundamento
pejorativo do conceito de handicap, que em inglés deriva
da expressdo cap in had (boné na mao) e queria dizer
que a pessoa (deficiente) necessitava pedir esmolas
para poder sobreviver®,

A CIF propde um sistema de avaliagao que relaciona
funcionamentos aos contextos sociais, demonstrando
que é possivel uma pessoa ter lesGes sem ser deficiente
(um lesado medular em ambientes passiveis ao uso da
cadeira de rodas, por exemplo). Assim como é possivel
alguém ter expectativas de lesdes e ja ser socialmente
considerado como deficiente (um diagndstico preditivo
de doenga genética, por exemplo). A classificagdo deixou
de se basear em consequéncias de uma doenga para
avaliar componentes de saude®.

O contexto de saude e doenca foi um dos pontos de
partida para a avaliacdo da deficiéncia no modelo CIF,
mas foi enfatizada a importancia de outros dominios
para a compreensdo desse fendbmeno?),

Estudiosos afirmam que a CIF pode ser usada em
muitos setores que incluem salde, educacgdo, previdéncia
estatisticas, politicas

social, medicina do trabalho,

publicas, entre outras(21518), Uma das vantagens
apontadas para a adogdo do modelo é a possibilidade
de uniformizar conceitos, o que permite a comunicagao
entre pesquisadores, gestores, profissionais de salde,
organizacoes da sociedade civil e usuarios em geral. Um
dos campos mais explorados para a aplicacdao da CIF
tem sido a area de medicina fisica e reabilitacdo, no que
concerne ao acompanhamento do estado de salde dos
individuos em tratamento. No entanto, a adogdo da CIF
na area de salde publica pode fornecer as bases para
politicas e iniciativas mais abrangentes e resolutivas em
relacdo a populagdo deficiente?,

Por algum tempo evitou-se o uso do termo deficiente
para se referir as pessoas que experimentavam a
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deficiéncia. Acreditava-se que se tratava de um termo
que causava estigma. Como alternativa, utilizava-se
pessoa portadora de necessidades especiais, pessoa
portadora de deficiéncia ou, mais recentemente, pessoa
com deficiéncia, termos que tinham como objetivo
destacar a importancia da pessoa antes da deficiéncia.
No entanto, pessoas que preferem o reconhecimento
da identidade na deficiéncia utilizam o termo deficiente.
Essas pessoas seguem principios semelhantes ao uso do
termo negro para fazer referéncia aos de cor preta ou
parda®®, embora o reconhecimento dessa identidade,
dessa realidade bioldgica, esconda fungBes sociais
e injusticas que subjazem a designagdo das pessoas
nesse grupo,

Para Wendell*, o entendimento do que se constitui
deficiéncia apresenta variacGes. As definiges de
deficiéncia oficialmente aceitas (érgdos governamentais
e servicos sociais) sao determinadas pela quantidade de
assisténcia que essas pessoas recebem. Na realidade
norte-americana, isso inclui assisténcia econémica,

educacdo, habilitacdo e reabilitacdo, obtencdo de

equipamento, modificacbes no lar, contratacdo de
pessoal especializado para os cuidados e até a obtengdo
de suprimentos médicos e, ainda, para os deficientes
desempregados, alimentacdo e moradia. A assisténcia
também pode incluir formas especiais de transporte ou o
adesivo que permite estacionar em vaga reservada®. Ja
a definicdo de deficiéncia socialmente aceita determina
o reconhecimento do deficiente por amigos, membros
da familia e colegas de trabalho. O reconhecimento
da deficiéncia é importante ndo somente para que
o deficiente possa receber ajuda dessas pessoas,
mas, também, pelo reconhecimento e confirmagdo
da realidade por ele proprio, o que é importante para
manté-lo ancorado social e psicologicamente em uma
comunidade. Definir-se deficiente afeta a identidade
da pessoa. Ela passa a entender que ndo esta sozinha
e que pertence a um grupo, mas. ao mesmo tempo.
compreende que carrega o estigma de pertencer a esse
grupo®,

Para Diniz**, a deficiéncia deve ser entendida
como um conceito amplo e relacional. E deficiéncia toda

e qualquer forma de desvantagem resultante da relagao

do corpo, com lesdes, e a sociedade. Lesdo, por sua vez,
engloba doengas cronicas, desvios ou traumas que, na
relacdo com o meio ambiente, implica em restricdes
de habilidades consideradas comuns as pessoas com a
mesma idade e sexo em cada sociedade®.

Oliver*** critica o conceito pessoa com deficiéncia,
pois considera que essa visdo liberal e humanista vai
de encontro a realidade tal como ela é experimentada
pelos deficientes que sustentam ser a deficiéncia
parte essencial da constituicdo de suas identidades e
ndo meramente um apéndice. Nesse contexto, para o
autor, ndo faz sentido falar sobre pessoas e deficiéncia
separadamente, pois os deficientes demandam aceitagdo
como sdo, isto é, como deficientes®,

A definicdo de deficiéncia ndo estad relacionada a
falta de um membro, nem a redugdo da visdo ou da
audicdo. O que a caracteriza sd@o as dificuldades que as
pessoas com alguma alteracgdo fisica ou mental encontram
em se relacionar ou se integrar na sociedade®. A
deficiéncia ndo deve ser entendida como sin6nimo de
doenca, pois é fendmeno social que surge com maior ou
menor incidéncia a partir das condigdes de vida de uma
sociedade, de sua forma de organizagdo, da atuagdo do
Estado, do respeito aos direitos humanos e dos bens e
servigos disponiveis para a populagdo®b.

Na opinido de um pesquisador®? para se
compreender o que € deficiéncia, ndo basta olhar
para aquele que é considerado deficiente, buscando
no seu organismo ou no comportamento atributos ou
propriedades que possam ser identificados como sendo a
prépria deficiéncia, ou algum correlato dela. E necessario
olhar para o contexto, no qual, com o seu sistema de
crengas e valores e com a dindmica propria de negociagéo,
alguém ¢é identificado e tratado como deficiente. Esse
contexto condiciona o modo de tratamento da pessoa
deficiente e por esse é condicionado.

Na discussdo terminoldogica sobre deficiéncia,
é possivel identificar duas grandes tendéncias: a
estadunidense, pautada em plataforma de direitos civis,
que adota o conceito pessoa com deficiéncia ou pessoa
portadora de deficiéncia, e a britanica, baseada no
modelo social da deficiéncia, que prefere utilizar a forma
pessoa deficiente ou deficiente®,

* Susan Wendell é fildsofa canadense que desenvolveu uma doenga cronica, encefalite mialgica, que cursa com dores intensas e fadiga extrema. A
experiéncia de ser deficiente foi explorada e analisada de forma muito original em seu livro, de 1996, The Rejected Body: feminist philosophical reflections

on disability.

** Débora Diniz é antropdloga brasileira, professora da Universidade de Brasilia, pioneira nos estudos sobre deficiéncia no Brasil. Dentre outros escritos da

autora, é importante conhecer o livro O Que é Deficiéncia (2007).

**% Michel Oliver é socidlogo pioneiro do modelo social. Ele é tetraplégico devido a uma leséo medular, desde 1962. Escreveu outros livros e artigos, além
dos citados no presente artigo, dentre eles destacam-se: Social Work with Disabled People (1983) e Walking into Darkness:The Experience of Spinal Injury

(1988).
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Na Legislagao Brasileira (Lei 7.853/1989; Decreto
3.298/1999),
portadora de deficiéncia e é assim designada “a pessoa

a nomenclatura utilizada €& pessoa

que possui limitagdo ou incapacidade para o desempenho
de atividades”?®. A Lei enquadra a pessoa portadora de
deficiéncia nas seguintes categorias: deficiéncia fisica,
auditiva, visual, mental e multipla.

Os estudos sobre deficiéncia

Na Inglaterra, os estudos sobre deficiéncia sdo area
solida de pesquisa e ensino, em especial nas universidades
britdnicas. Os estudos sobre deficiéncia definem-se,
preferencialmente, por pesquisas e agdes na interface
das ciéncias humanas e da saude, sendo a maioria dos
pesquisadores oriundos das ciéncias sociais?.

No Brasil, praticamente inexiste producgdo intelectual
sobre deficiéncia, sendo essa uma nova area para
pesquisas e intervengdes em saude publica. A ideia de
deficiéncia como interacdo complexa existente entre o
corpo com uma lesdo e um ambiente pouco adequado as
restricdes de habilidades corporais causadas pela lesdo,
torna o conceito de deficiéncia algo além da simples
desigualdade causada pela diferenga corporal®.

Até a segunda metade da década de 1990, o
modelo médico dominava as definicdes de deficiéncia. Os
levantamentos demograficos, que reuniam informagoes
sobre deficiéncia no Brasil, desde o final do século XIX,
e os textos legais que tratavam do assunto, ao longo
do século XX, refletiam a visdo de que a deficiéncia se
definia por um conjunto especifico de defeitos corporais.
Embora isso ainda ocorra, a exemplo da definicao
de deficiente, adotada pela legislagdo brasileira, em
alguns casos verifica-se tendéncia de se compreender
a deficiéncia a partir de um novo modelo, o modelo
social, que se reflete, por exemplo, nas modificacdes
dos questionarios para levantamento de dados do Censo
Demografico 2000 e na interpretagdo da legislagdo de
atencdo aos deficientes*19),

O modelo social da deficiéncia

O modelo social é abordagem que surgiu, nos anos
1960, no Reino Unido, e provocou reviravolta nos modelos
tradicionais de compreensdo da deficiéncia ao retirar
do individuo a origem da desigualdade, experimentada
pelos deficientes, e devolvé-la & sociedade. E uma
corrente tedrica e politica que se contrapde ao modelo
médico dominante®.

O modelo social é discussdo extensa sobre politicas
de bem-estar e de justica social para os deficientes. Os
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primeiros estudiosos do modelo eram deficientes, na
sua maioria homens, institucionalizados devido a lesdes
fisicas e que estavam inconformados com a situagdo de
opressao na qual viviam®»

Os argumentos que deram origem ao modelo
resumiam-se basicamente a dois aspectos: o primeiro
referia-se ao fato de que o corpo ser lesado nao
determinaria, tampouco explicaria, o fenémeno social
e politico da subalternidade dos deficientes. Explicar
que a situacdo de opressdo sofrida pelos deficientes é
devida as perdas de habilidades, provocadas pela lesédo,
é confundir lesdo com deficiéncia. Para os estudiosos,
deficiéncia é fend6meno socioldgico e lesdo é expressdo
bioldgica. O significado da lesdo como deficiéncia é
processo estritamente social. Nessa linha de raciocinio,
a explicacdo para o baixo nivel educacional ou para o
desemprego de um deficiente ndo deveria ser buscada
nas restricdes provocadas pela lesdao, mas nas barreiras
sociais que limitam a expressao de suas capacidades
(potencialidades). A retirada da deficiéncia do campo da
natureza e sua transferéncia para a sociedade foi uma
mudanca tedrica revolucionaria®.

O segundo argumento apontava que, por ser
a deficiéncia um fendmeno socioldgico e ndo algo
determinado pela natureza, a solugdo para os conflitos
envolvidos ndo deveria estar centrada na terapéutica,
mas na politica. Os primeiros tedricos do modelo
social definiam-se em oposicdo a todas as explicagdes
individualizantes da deficiéncia. A deficiéncia ndo deveria
ser entendida como um problema do individuo, uma
trajetoria pessoal, mas como consequéncia dos arranjos
sociais pouco sensiveis a diversidade®.

Com a adocgdo do modelo social, a deficiéncia deixa
de ser um problema tragico, de ocorréncia isolada de
alguns individuos menos afortunados, para os quais a
Unica resposta social apropriada é o tratamento médico
(modelo médico), para ser abordada como uma situagéo
de discriminagdo coletiva e de opressdo social para a
qual a Unica resposta apropriada é a acdo politica®%.

Essa mudanga de perspectiva ndo significou,
no entanto, que os tedricos do modelo social ndo
reconhecessem a importancia dos avancos biomédicos
para o tratamento ou melhoria do bem-estar corporal
dos deficientes. Ao contrario, novas técnicas de
tratamento proporcionadas pelos avancos biomédicos
foram bem-vindas. Havia, contudo, forte resisténcia
ao amplo processo de medicalizagdo sofrido pelos
deficientes. Pelo fato de estarem lidando com um
fendmeno socioldgico, para os tedricos do modelo social
os esforgos deveriam concentrar-se em modificar as
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estruturas que provocavam ou reforgavam a deficiéncia,
ao invés de apenas tentar curar, tratar ou eliminar as
lesGes ou incapacidades®.

Na década de 1970, surge a primeira organizacédo
de deficientes com objetivos eminentemente politicos
e ndo apenas assistenciais, The Union of the Physically
Impaired Against Segregation (UPIAS). Originalmente,
a UPIAS prop6s algumas definigdes que explicitavam
o efeito da exclusdo social na producdo da deficiéncia:
“Lesdo é a auséncia parcial ou total de um membro, 6rgédo
ou existéncia de um mecanismo corporal defeituoso;
Deficiéncia é a desvantagem ou restricdo de atividade
provocada pela organizagdo social contemporéanea que
pouco ou nada considera aqueles que possuem lesdes
fisicas e os exclui das principais atividades da vida
social”®. Com o surgimento do modelo social, a énfase
dada as limitagGes fisicas do modelo médico foi revista
e, com isso, se abriu grande debate sobre as limitagdes
do vocabulario usado para descrever a deficiéncia. A
intengdo era destacar que ndo havia, necessariamente,
relacdo direta entre lesdo e deficiéncia, transferindo o
debate sobre salide para o terreno da organizagdo social
e politica. Lesdo seria uma caracteristica corporal, como
0 sexo, a cor da pele, ao passo que deficiéncia seria o
resultado da opressdo e da discriminagao sofrida pelas
pessoas em fungdo de uma sociedade que se organiza
de maneira que ndo permite inclui-las na vida cotidiana.
E possivel uma pessoa ter lesdo e ndo experimentar a
deficiéncia, a depender do quanto a sociedade esteja
ajustada para incorporar a diversidade humana®?, Jenny
Morris*, exemplificando esse fato, argumenta que ndo
poder caminhar é uma expressao da lesdo. A deficiéncia
se configura na inacessibilidade imposta as pessoas
que usam uma cadeira de rodas®. O resultado dessa
revisdo na semantica dos conceitos foi uma separacdo
radical entre lesdo e deficiéncia. A primeira representa o
objeto da discussdo sobre salde, enquanto a segunda é
uma questdo da sociedade, dos direitos e da justiga?.

De modo geral, o modelo médico exige grande
afastamento dos padrdes sociais de normalidade para
considerar uma pessoa deficiente. Os critérios utilizados
para definir a deficiéncia tém como referéncia a perda
completa de certos érgdos ou funcgdes. A identificacdo da
deficiéncia é feita levando-se em conta caracteristicas
isoladas desses orgdos e fungBes e comparando-as
a limites estabelecidos para cada uma delas. Tem-
se, com isso, critérios que estabelecem, para érgdos

ou fungdes comprometidas, os limites da deficiéncia
como, por exemplo, patamares minimos de acuidade
visual, capacidade auditiva, que podem ser avaliados
isoladamente, bem como separados das necessidades
impostas pelas caracteristicas sociais de cada pessoa.
A combinagdo da existéncia de uma condigdo de saude
abaixo de um padrdao abstrato de normalidade e a
persisténcia dessa condicdo no tempo permite ao modelo
meédico diferenciar doenga e deficiéncia.

Assim, no ambito médico, muitas doencas sdo
entendidas como situagGes temporarias e, embora
algumas pessoas tenham uma condigcdo de saude inferior
pelos critérios de normalidade, essas pessoas doentes
nao sao consideradas deficientes, porque a redugdo de
capacidade é apenas temporaria e ndo permite definir
uma identidade. A deficiéncia, na abordagem médica é
uma situagdo irreversivel, uma condicdo permanente.
Por exemplo, ser cego é uma condigdo permanente para
uma pessoa que nasceu cega, portanto, essa pessoa é
considerada deficiente. Ja a pessoa que ndo enxerga por
uma inflamacdo ocular grave é uma pessoa doente, pois
sua situagdo é temporaria?,

Na légica do modelo social ndo se faz a distingdo
entre doenga e deficiéncia, porque se entende que
os ajustes requeridos pela sociedade, para que ela
contemple a diversidade humana, independem do fato
de a pessoa ser doente ou deficiente e de quanto tempo
a sua condigdo corporal ird se manter. Se uma pessoa
que usa uma cadeira de rodas, enquanto se recupera
de uma fratura nas pernas, necessita dos mesmos
ajustes no sistema de transporte que uma pessoa
permanentemente incapacitada de caminhar, por que
separa-las em grupos diferentes?®),

O modelo médico, ao ndo reconhecer que pessoas
doentes também experimentam a deficiéncia, exclui
do atendimento pelas politicas publicas grande parcela
da populagdo. Na realidade, no Brasil, essa parcela da
populacdo vem sendo historicamente excluida, pois os
critérios médicos foram usados na definicdo de deficiéncia
adotada pelos formuladores de politicas sociais nos anos
1980 e, ainda hoje, continuam sendo utilizadas™.

A adogdo do modelo social traz como consequéncia a
compreensdo de que as pesquisas e as politicas publicas,
direcionadas a deficiéncia, ndo podem concentrar-
se apenas nos aspectos corporais dos individuos para
identificar a deficiéncia. Além disso, ao separar a
deficiéncia da lesdo, o modelo social abre espago para

* Jenny Morris é escritora e pesquisadora, na Inglaterra. Ela é deficiente e esteve presente nos estudos sobre deficiéncia desde os seus primdrdios. Foi uma
das autoras que demonstrou as particularidades da deficiéncia entre as mulheres e analisou a experiéncia reprodutiva de mulheres deficientes. Dentre suas
obras, cita-se Able lives: women’s experience of paralysis (1989) e Independent lives? community care and disabled people (1993).
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mostrar que, a despeito da diversidade de lesGes, ha um
fator que une as diferentes comunidades de deficientes
em torno de um projeto politico Unico: a experiéncia
da exclusdo. Todos os deficientes experimentam a
deficiéncia como restricdo social, ndo importando se
essas restriges ocorrem em consequéncia de ambientes
inacessiveis, de nogdes questiondveis de inteligéncia
e competéncia social, da inabilidade da populacdo em
geral para utilizar a linguagem de sinais, da falta de
material em braille ou das atitudes publicas hostis das
pessoas que ndo tém lesGes corporais visiveis®.

Consideragoes finais

No Brasil, as condigdes de vida das pessoas
que experimentam a deficiéncia sdo praticamente

desconhecidas, pois a maioria dos deficientes ainda
vive na esfera privada, reclusos em seus lares ou em
instituicdes. A sociedade e o Estado pouco sabem das
necessidades e dificuldades enfrentadas por essas
pessoas.

Espera-se que o conhecimento proporcionado por
este estudo permita ampliar o entendimento do que seja
deficiéncia. Da mesma forma, este trabalho podera vir a
se somar as vozes que, ainda timidas, procuram expor a
condicao de desigualdade, mas nao de inferioridade dessas
pessoas. Sujeitos diferentes na aparéncia, na capacidade,
na forma de pensar e ver a vida, mas, na esséncia, seres
humanos iguais a todos os outros, com idénticos direitos
e deveres. Espera-se, também, que esse estudo seja mais
uma ferramenta que provoque mudangas na forma de
pensar e encarar a deficiéncia no Brasil.
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