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Decorrentes dos conceitos [de deficiéncia] em vigéncia em
diferentes momentos, ocorreram movimentos de exterminio,
marginalizagéo, confinamento, veneragéo, temores profundos,
omissao, descrédito, segregacao, credibilidade, investimento
em educacéo e reabilitacdo, exterminio novamente,
marginalizagao, pseudo—integracao, integracao real, luta pela
cidadania (AMARAL, 1998, p.21)

Faz-se necessaria uma revisao conceitual da representacao
construida, ao longo de muitos anos, da pessoa com
deficiéncia. Deve-se evitar definigbes ontologicas. A deficiéncia
€ uma situacao de vida que, ainda que constituindo um estado
permanente, ndo deve definir atributos individuais (BEYER,
2006, p.9).

Consolidar la Sociologia de la Discapacidad es organizar una
nueva herramienta para luchar por los derechos de las
personas con discapacidad. Una herramienta que genera
nuevos significados para la discapacidad(FERREIRA, 2010).



RESUMO

Nesta pesquisa objetivamos sistematizar historias e teorias associadas com a
Sociologia da Deficiéncia, e identificar, nestes elementos sistematizados, vozes para
repensar o significado da deficiéncia e as praticas da Educacédo Especial voltadas as
pessoas em situacao de deficiéncia. Para tanto, desenvolvemos pesquisa tedrica,
pautada em pesquisa bibliografica e documental, desenvolvida a partir de 48 obras
(artigos, ensaios, livros e documentos) compiladas primordialmente da revista
Disability and Society, da Asociacién Espafiola de Sociologia de la Discapacidad e
da base de dados do Centre of Disability Studies da Universidade de Leeds. As
obras compiladas foram analisadas por meio de leitura, fichamento de conteldo,
desmembramento dos elementos destes fichamentos em partes, categorizacao,
reunido e nomeacdo destas partes em distintas unidades com caracteristicas
comuns. A primeira das unidades identificadas centra-se nas principais
interpretacfes adotadas pelas Ciéncias da Saude (paradigma médico) para pensar a
deficiéncia; a segunda, em histérias associadas com a constituicdo da Sociologia da
Deficiéncia, 0os movimentos sociais que, em resposta as interpretacdes da
deficiéncia adotadas pelas Ciéncias da Saude, (re)significaram a deficiéncia e
fundaram os Estudos da Deficiéncia (Disability Studies); e, a terceira, nas multiplas
faces tedricas da Sociologia da Deficiéncia e nos novos modelos de compreensao
da deficiéncia. O processo de sistematizacdo destas unidades nos permitiu desvelar
um paradigma sociolégico de interpretacdo da deficiéncia, que, reunindo as histérias
e teorias da Sociologia da Deficiéncia, apresenta vozes por praticas e significados
mais inclusivos, tanto no que se refere a deficiéncia quanto a Educacao Especial.

Palavras-Chave: Sociologia da Deficiéncia, Estudos da Deficiéncia, Educacgao
Especial e pessoas em situacdo de deficiéncia.



ABSTRACT

In this research aim systematize stories and theories associated with the Sociology
of Disability, and identify, voices to rethink the meaning of disability and practices
of Special Education aimed at people in situation disabilities. For this, we
developed theoretical research, based on bibliographical research and documentary
developed based on 48 publications (articles, books and documents) compiled
primarily from the journal Disability and Society, of Association Spanish of Sociology
of Disability and the database of the Centre of Disability Studies, University Leeds.
The works were compiled analyzed by reading, annotated elements, dismemberment
of these annotated elements in parts (passages, phrases, quotes) categorization,
meeting these parts separate units with common characteristics and the naming of
these units under a name that characterizes. The first of the units identified in the
main focuses interpretations adopted by the Health Sciences (Medical Paradigm) to
think about disability; the second, in stories associated with the formation of the
Sociology of Disability; and the third in the multiple faces of theoretical Sociology of
Disability. The process of systematization of units allowed us to unveil a sociological
paradigm of interpretation of disability, and this paradigm provides voices for more
inclusive practices.

Key Words: Sociology of Disability, Special Education, People in situation from
disability.
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APRESENTACAO

Entendo que aquilo que escrevemos é sempre parcial, incompleto, transitorio,
incapaz de abarcar todos os aspectos do fenébmeno ou fato que nos ocupa.
Desconfio da imparcialidade, da neutralidade, da plena objetividade, penso que o
nao posicionar-se ja € uma posicdo. Acredito que vemos o mundo a partir de uma
Otica, que é fruto de historias, daquilo que somos enquanto pessoas, do grupo social
ao qual pertencemos, do que podemos e do que ndo podemos entender do lugar de
onde falamos e de tantos outros fatores que ndo ha espaco nestas paginas para
serem contemplados.

Em funcdo destas compreensdes pessoais, toda vez que leio um texto, busco
informacBes sobre quem o escreveu. Tenho necessidade de saber a origem dos
olhares para entender o que realmente eles pretendem, o que eles escondem, a
guem eles servem.

Quando me posicionei em face ao computador para escrever uma breve
apresentacdo para a presente pesquisa, pensei que aqueles que forem Ié-la,
poderiam querer saber um pouco sobre as origens de alguns dos olhares que o
perpassam e escrevi as linhas que seguem para fornecer estas informacoes.

Neto de pequenos agricultores e de uma orgulhosa professora que ainda
reclama de saudades da palmatéria, filho de uma corajosa costureira e de um
churrasqueiro sonhador, nasci em 1982, no Rio Grande do Sul, mas as demandas
da vida fizeram com que meus pais me dessem uma maravilhosa “infancia cigana".

Depois dos meus primeiros cinco anos de vida cresci transitando pelos
estados do Brasil. Brincando, ha 17 anos comegamos a contar cada lugar novo em
gue moravamos. Hoje resido em minha quadragésima nona morada. No meandro
entre uma aldeia indigena e um monastério, tive meses de residéncia.

Essa infancia cigana teve amplos impactos sobre minha maneira atual de ser
e de pensar. Cedo descobri que os livros sédo lugares encantadores que podemos
levar de uma cidade para outra; que 0os comportamentos e verdades aceitas sao
muito diferentes entre distintas pessoas e contextos; e, que € preciso ver os fatos de
diversos angulos para entendé-los parcialmente. Além disso, residir em todos estes

lugares fez com que eu mudasse muitas vezes de escola e nestas instituicoes
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encontrasse meu lugar dentre aqueles que também tinham as caracteristicas de
“ainda ndo bem socializado/recém chegado/um tanto deslocado”. Aqueles que o
‘mundo classificava” como os esquisitdes, o cego, o menino albino, “os filhos
daquela gente estranha”, formaram as muitas felizes lembrangas da minha infancia.

Nestas mudangas, em 1998, com 14 anos de idade, fui residir em uma
congregacao religiosa. Com esta mesma idade, como professor auxiliar, entrei pela
primeira vez em um Centro de Educacdo Infantil. Assim, dos 14 em diante, a
docéncia fez parte da minha vida. Aos 17 anos desenvolvia atividades recreativas
em uma Associacdo de Pais e Amigos dos Excepcionais e em uma creche, ao
mesmo tempo em que trabalhava com ensino religioso no ensino médio e com
alfabetizacao de idosos.

Com dezoito anos de idade, meio ano de claustro, aulas de filosofia, muitas
leituras, desisti da vida religiosa. Fora da congregacéo, dividindo o tempo entre as
funcdes de padeiro, radialista, estofador e vendedor, resolvi ser professor. Minhas
experiéncias anteriores com a docéncia na Educacdo Infantii me conduziram a
licenciatura em Educacdao Infantil. Durante o primeiro ano de graduacéo fui professor
nos bercéarios de dois Centros de Educacao Infantil. No segundo ano trabalhei com
educacdo ambiental. Nos dois ultimos anos atuei como psicomotricista em escolas e
classes especiais para pessoas/alunos com deficiéncia.

Quando findei minha primeira graduacdo fui convidado para exercer a
docéncia na faculdade em que havia me formado e cursar especializacdes,
primeiramente em Psicomotricidade Relacional, depois em Psicopedagogia e
Educacdo Especial. No periodo matutino continuava nas creches, a tarde atuava
como psicomotricista com uma equipe interdisciplinar de profissionais da saude e da
educagcdo especial, com criangas com deficiéncia e/ou com dificuldades de
aprendizagem; e, a noite, ministrava Sociologia e Antropologia da Educacdo em
cursos de graduacdo em Geografia e Pedagogia.

Nessa época, em 2008, comecei a ter “crises éticas” em fungao dos trabalhos
gue desenvolvia com as criangas rotuladas como deficientes e/ou como criancas
com dificuldades de aprendizagem. Em esséncia, ndo acreditava mais nos rotulos e
duvidava da eficacia das nossas intervencdes, pois via a origem dos problemas e
das repostas em fatores para os quais ndao olhavamos.

Para olhar para estes fatores resolvi cursar Sociologia. A Sociologia

aumentou minhas perguntas e reduziu minhas certezas. No ano de 2009, ainda
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desconfiando dos rétulos e das intervengfes que faziamos com as criancas com
deficiéncia e/ou com dificuldades de aprendizagem, decidi fazer mestrado para
avaliar os efeitos de um programa de educacdo psicomotora para criangas com
deficiéncia intelectual. No entanto, ndo estava satisfeito com esta proposta inicial de
pesquisa, porgue a otica que a orientava ndo possibilitava o olhar para os fatores em
que, acredito, estarem muitas respostas.

Na busca de encontrar vozes que fundamentassem um “novo jeito de olhar”
me defrontei com publicacdes da revista “Disability and Society” e da Asociacion
Espafiola de Sociologia de la Discapacidad. C4 estou, com algumas
perguntas/duvidas/incertezas a mais do que aquelas que me inquietavam
anteriormente, apresentando uma pesquisa sobre Sociologia da Deficiéncia. Um

compéndio de vozes por praticas e significados mais inclusivos.
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1 INTRODUCAO

Para a compreensdao de um determinado fenbmeno s&o0 necessarios
instrumentos tedricos, discursivos e conceituais, que possam subsidiar a formulacéo
de interpretacdes. Cada teoria', conceito, idéia ou até mesmo cada palavra ou
historia que apreendemos, constitui uma ferramenta analitica, uma voz que indica
novos caminhos para a interpretacédo e/ou a modificacdo de aspectos da realidade e,
gue amplia nossas possibilidades de significacdo dos elementos que pretendemos
compreender.

Desta forma, o uso de uma nova ferramenta analitica na interpretacdo de um
fenbmeno pode possibilitar o desvelamento de nuances convencionalmente né&o
contempladas ou pouco abordadas na andlise do mesmo. Porém, quando um
fenbmeno € historicamente pensado apenas a partir do instrumental teérico de um
campo do conhecimento, as limitagées deste instrumental podem levar aspectos do
fenbmeno a invisibilidade; e, assim, podem consolidar a auséncia de categorias
analiticas e discursivas, ou até mesmo de |éxico ativo para descricdo e andlise
destes aspectos.

Tradicionalmente pensada como um atributo individual e construida a partir do
referencial das Ciéncias da Saude, a deficiéncia € um fendmeno com aspectos para
0S quais ndo ha, ou existem poucas categorias analiticas e discursivas, pois, em
distintas areas, faltam vozes para aludir elementos dos significados e experiéncias
gue a constituem.

A Educacéio Especial®, por exemplo, conta com poucos instrumentos tedricos,
discursivos e conceituais para pensar aspectos sociais da deficiéncia. Nela, os

aspectos sociais da deficiéncia, quando cotejados, sdo geralmente pensados a partir

! Entendemos teoria como “um conjunto de proposicdes logicamente inter-relacionadas e usadas
para explicar um fendmeno” (JOHNSON, 1997, p.231)

A Educacdo Especial € um processo educacional definido por uma proposta pedagdgica que
assegure recursos e servicos educacionais especiais, organizados institucionalmente para apoiar,
complementar, suplementar e, em alguns casos, substituir os servicos educacionais comuns, de
modo a garantir a educacdo escolar e promover o desenvolvimento das potencialidades de
educandos que apresentam necessidades educacionais especiais (BRASIL, 2001, p.139). Embora
nem todas as pessoas entendidas como deficientes apresentem necessidades educacionais
especiais, muitas propostas da Educagdo Especial sdo destinadas a pessoas em situagdo de
deficiéncia. As praticas e significados desenvolvidos/adotadas pela Educacdo Especial para as
pessoas em situacdo de deficiéncia estdo diretamente associados com a presente pesquisa.
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dos limites da pessoa demarcada como deficiente®, porque sendo tradicionalmente
esta a énfase de suas propostas, na Educacdo Especial faltam ferramentas
analiticas para se entender como certas configuracdes educacionais e sociais,
produzem a categoria deficiente e reproduzem as condicbes de pobreza e
segregacao, a que muitas pessoas em situacao de deficiéncia estdo submetidas.

Paradoxalmente, as propostas de Inclusdo Escolar* de pessoas em situacéo
de deficiéncia suscitam ampla compreensdo dos aspectos sociais da deficiéncia.
Mesmo considerando que estas propostas, muitas vezes, tém sido condicionadas
pela adesao dos imperativos tradicionais do ensino regular e especial e/ou tem sido
apenas um novo rotulo sob o qual as praticas da Educacéo Especial sdo replicadas,
elas colocaram em cena a insuficiéncia discursiva da Educacao Especial e de outras
areas, no que se refere a interpretacdo de significados e praticas associadas com as
pessoas em situacdo de deficiéncia.

Neste meandro, desvelamos a necessidade de pensarmos a deficiéncia a
partir de outros referenciais que ndo somente os propiciados pelas Ciéncias da
Saude e a necessidade de identificacdo/producao de teorias sobre deficiéncia que
estejam fora de um marco de referéncia médico-biolégico. Ou seja, observamos a
demanda por vozes, por ferramentas discursivas que tenham sua génese em fontes
distintas daquelas que predominantemente sdo adotadas para pensar significados e
praticas associadas com as pessoas em situacdo de deficiéncia.

Na busca de um recorte para a identificacdo destas vozes, considerando que
‘o enfoque da proposta inclusiva é sociolégico e relacional” (BRASIL, 2004, p.11),
realizamos revisbes que nos levaram até a Sociologia da Deficiéncia e nos
permitiram apostar que, nesta sociologia especifica, existem multiplas vozes® que
apresentam [|éxico e categorias discursivas, para entendermos elementos da
deficiéncia para os quais dispomos de poucas ferramentas analiticas na Educacéo

Especial.

® O uso de expressdes como pessoa deficiente, pessoa com deficiéncia e/ou pessoa em situacéo de
deficiéncia, sera analisado e padronizado a partir do segundo capitulo da presente pesquisa.

* Definimos Inclusdo Escolar como 0 processo em que 0 acesso, a permanéncia e o desempenho
académico e social no ensino regular, sdo elementos possibilitados, preparados, defendidos e
garantidos, para todas as pessoas, indiferente da raca, cor, credo, idade, sexo, origem ou condicdo
social, orientacao sexual e/ou das limitacdes fisicas, intelectuais ou mentais que as mesmas possam
apresentar.

® Na presente pesquisa, adotamos a expressdo vozes para aludirmos teorias, conceitos, principios
ideologicos, axiomas, palavras, histérias ou outros elementos discursivos que possam
instrumentalizar e fundamentar revisdes de significados associados com a deficiéncia e/ou com a
Educacao Especial.
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A partir desta aposta, demarcamos 0s objetivos da presente pesquisa, a
saber: sistematizar histérias e teorias associadas com a Sociologia da Deficiéncia, e
identificar, nestes elementos sistematizados, vozes para repensar o significado da
deficiéncia e as praticas da Educacéo Especial voltadas as pessoas em situacdo de
deficiéncia. “Novas” vozes por significados e praticas (mais) inclusivas®.

Com estes objetivos, com base em pesquisa teorica pautada em pesquisa
bibliografica e documental, sistematizamos aspectos da histéria dos movimentos
sociais denominados Union of the Physically Impaired Against Segregation’ e
Independent Living Movement, e sistematizamos teorias socioldgicas indicadas na
revista Disability and Society e na Asociacion Espafiola de Sociologia de la
Discapacidad, pois séo estas historias e teorias que estdo especialmente intrinsecas
a constituicdo da Sociologia da Deficiéncia e fundam uma polifonia de novas
possibilidades analiticas quanto a deficiéncia.

Neste interim, nas linhas que seguem, partindo de revisGes prévias que nos
conduziram a Sociologia da Deficiéncia, em sete capitulos, expomos todo o

conteludo e percurso da presente pesquisa.

® Entendemos que certas praticas ou significados sdo mais inclusivos do que outros, quando tem
maior potencial para favorecer a ndo segregacdo, a aprendizagem, a socializagdo e o
desenvolvimento de todos as pessoas a que elas se referem e/ou se destinam.

" Os nomes proprios de instituicdes ou publicacdes de outros paises ndo serdo traduzidos, porque
entendemos que isso facilitard a identificagdo das mesmas para aqueles que desejarem conhecé-las
melhor.
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2 POR VIELAS, BUSCANDO OS CAMINHOS DA PESQUISA

O ponto inicial desta pesquisa antecede a demarcacao precisa dos limites que
a constituem. No comeco 0 que tinhamos era apenas um conjunto de difusas
indagacoes: indagacdes estas relacionadas com a percepcao da necessidade de
repensar a hegemonia dos significados que as Ciéncias da Saude atribuem a
deficiéncia e que, por vezes, a Educacéo Especial ainda tende a disseminar.

Deste principio fomos incitados a revisdes pautadas em fontes e coletas que,
embora entendidas como insuficientes para as etapas posteriores da presente
pesquisa, sdo fundamentais para a compreensao da mesma. Iniciamos estas
revisbes abordando elementos das histérias associadas com as pessoas em
situacdo de deficiencia e com a Educacdo Especial e, a partir destas primeiras
incursdes tedricas, apostamos na Sociologia como recurso para responder nossas
indagacoes.

Tentando recortar nosso objeto de pesquisa, partimos entdo em busca de
pesquisas da Educacao Especial que pensassem a deficiéncia a partir da Sociologia
e, posteriormente, a procura de estudos da Sociologia que focassem na Educacao
Especial ou no conjunto de pessoas entendidas como deficientes. Foi nestas buscas
gue delimitamos a Sociologia da Deficiéncia como objeto de pesquisa e, por isso,

neste primeiro capitulo, expomos todo o percurso reflexivo que as constituiu.

2.1 Revendo historias da deficiéncia e da Educacéo Especial

As sociedades acolhem e fazem diferentes tipos de discursos funcionarem
como verdadeiros; elegem distintos mecanismos e procedimentos para obtencao de
verdade e diferentes pessoas ou instituices para determinar o que é falso e o que €
verdadeiro (FOUCAULT, 2002). Com a substituicdo e/ou renovacéo daqueles que
sao eleitos como 0s que tem saber-poder para determinar o que € verdadeiro e o
que nado €, reconstroem-se o0s significados atribuidos as vivéncias/condicbes
humanas. Dentre estas condi¢cdes e vivéncias, constam a deficiéncia e as relagdes

entre pessoas que estdo e as pessoas que nao estao em situacao de deficiéncia.
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Em diferentes povos, tempos e espacos, também em funcdo do modo
adotado pelos grupos sociais para a satisfacdo das necessidades basicas de cada
um dos seus integrantes; em decorréncia das multiplas explicacbes criadas para
justificar as possiveis origens das lesdes corporais; do desenvolvimento e das lutas
gue marcam os campos de saber sobre o corpo e sobre as tecnologias/propostas de
habilitacdo e/ou reabilitacdo; e, dentre outros fatores, das proprias transformacdes
culturais, politicas, econdmicas que marcam a historia humana, a verdade sobre as
pessoas em situacao de deficiéncia muda, mudou e seguira mudando.

Em tempos primitivos, quando mulheres e homens adotavam o nomadismo
para atender suas necessidades basicas, quando ndo dispunham das tecnologias
gue atualmente possuimos - que alguns possuem - e viviam da caca e da pesca, 0S
gue nasciam ou passassem a apresentar limitacdes que ndo o0s permitissem
adaptar-se a este modus vivendi, eram mortos, abandonados, relegados a propria
sorte (BIANCHETTI, 1998).

Na Esparta da Antiguidade®, como a guerra sustentava e regia a vida, a forca
e a perfeicdo corporal eram elementos de contemplacdo e desejo e, assim, 0S
supostamente imaturos, os fracos e “os defeituosos”, eram assassinados, langados
do alto do Taigeto® (BARNES, 1991)

Em Roma (449 a.C), a Lei das Xll Tabuas permitia ao pai matar o filho que
nascesse disforme, bastava o julgamento de cinco vizinhos (Tabua Quarta, n°® 1) que
concordassem com a avaliacdo do pai e a crianca (disforme) era lancada em
esgotos localizados, ironicamente, no lado externo do Templo da Piedade
(ARANHA, 2001). Quando ndo eram mortos, 0s deficientes romanos eram
sustentados para serem exibidos em festas populares como bizarras aberra(;(”)es,10
(AMARAL, 1995).

Na América do Sul, pinturas rupestres em vasos e paredes produzidas por

civilizagbes pré-incaicas como 0s Mochicas e os Chimus, retratam pessoas com

®Antiguidade é a nomenclatura atribuida a um dos 4 periodos em que esquematicamente se divide a
histéria ocidental, a saber: 1. Idade Antiga — Antiguidade (de 3500 a.C até 476 d.C.); 2. Idade Média —
Medievo (do século V até o século XV); Idade Moderna - Modernidade; e, 4. Idade Contemporanea.
Nesta pesquisa, quando adotamos as expressGes Antiguidade, Medievo, Modernidade,
Contemporaneidade, estamos aludindo estes periodos historicos.

° Abismo de mais de 2.400 metros de altitude.

10 exibicdo de pessoas vistas como aberragées também ocorreu em outros paises e contextos mais
recentes. Os chamados freaks shows fora comuns, por exemplo, nos Estados Unidos da América, no
século XIX. Para maiores informacdes vide: LEITE JUNIOR, J. Das maravilhas e prodigios sexuais: a
pornografia “bizarra” como entretenimento. Sao Paulo: Annablume, 2006.
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corpos disformes e/ou com lesdes corporais exercendo atividades laborais junto as
demais pessoas; e, isto pode nos levar a interpretacdo de que aqueles que hoje séo
entendidos como deficientes, nestas populacdes, tinham o direito de viver
(PANTANO, 2009).

Entre os séculos V e XIV, no Medievo, no ocidente, o olhar judaico-cristao,
posicionando o ser humano como imagem e semelhanca de um deus criador,
contribuia para a idéia da condicdo humana como necessariamente atrelada a
perfeicao fisica e mental. Nao sendo “parecidos” com a imagem que se fazia deste
deus, as pessoas em situacdo de deficiéncia eram facilmente entendidas®* como
seres a margem da condicdo humana (BARNES, 1998). Assim, guiados por
exemplos*? biblicos que ora associam surdez, deficiéncia fisica ou visual ao pecado,
ora com a possessdo diabdlica, ora com um caminho para piedade, cristdos
ocidentais realizavam praticas que iam da protecdo-segregacdo a condenacgdo-
eliminacdo das pessoas em situacao de deficiéncia (BIANCHETTI, 1998).

No século XIV, com o colapso do feudalismo e as transformacdes
econdmicas, sociais e politicas do final da Idade Média, poucas mudanc¢as ocorrem
em relacdo ao tratamento dispensado aqueles que hoje seriam entendidos como
deficientes. Mesmo com a Reforma Protestante, no século XVI, estes tratamentos
ndo mudam: o préprio Martin Lutero (1483-1586) recomendou o afogamento de uma
crianca que fazia parte de um dos coletivos que hoje categorizariamos como
deficientes (PESSOTTI, 1984).

No entanto, no século XVII, o gradativo rompimento com as velhas crencas
supersticiosas ou magicas e 0 hascimento da racionalidade cientifica, mudou
agueles que tinham o encargo de decidir o que é verdadeiro (FOUCAULT, 2002). A
verdade deixou de estar localizada nos que detinham a palavra de um suposto ser

superior e passou a estar na ciéncia e seus procedimentos pretensamente neutros e

' Qutras concepgdes desta época associavam o que hoje entendemos como deficiéncia com fatores
que podem ir do resultado de bruxarias ou do fato da mé&e da crianca ter comido ou feito algo
inadequado durante a gravidez.

12 Bianchetti (1998) cita os seguintes exemplos de passagens biblicas: a cura do paralitico de
Cafarnaun “E eis que Ihe trouxeram um paralitico deitado numa cama. E Jesus, vendo a fé deles,
disse ao paralitico: ‘Filho, tem bom animo: perdoados te sdo os teus pecados’ (MATEUS 9:2). Em
outra passagem do livro em questdo, a mudez e um demdnio sdo claramente associados: “E estava
ele (Jesus) expulsando um demédnio, o qual era mudo. E aconteceu que, saindo o demdnio, 0 mudo
falou” (LUCAS, 11:14). Em outro trecho da Biblia, quando Jesus é indagado se seriam os pais de
uma pessoa que nasceu cega ou a propria pessoa cega que havia cometido pecado e assim seria
responsavel por sua cegueira, Jesus responde “Nem ele pecou, nem seus pais; foi assim para que se
manifestem nele as obras de Deus” (JOAO, 9:3).
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objetivos: esta transformacéo provocou impactos profundos sobre os sentidos, os
significados e as praticas voltadas para as pessoas em situacao de deficiéncia.

Quando, por exemplo, René Descartes, em obras como Discurso do Método
(1637) e Meditacbes (1641), estabeleceu a razdo e os procedimentos ditos
cientificos como Unicas fontes confiaveis para alcancar a verdade, a razdo passou
Nao apenas a ser a guia que permitiu construir saberes e verdades sobre todas as
pessoas da sociedade; mas que, além disso, passou a classificar as pessoas —
deficientes ou ndo - em um namero crescente de categorias.

Neste processo de classificacdo, primeiramente foram levados para o
territério da anormalidade todos aqueles entendidos como inaptos, improdutivos,
deficientes e incapazes de tomar parte na producédo, na circulacdo ou no acumulo
das riquezas - seja por sua culpa ou acidentalmente -, pois, neste momento
histérico, a industrializacéo intensificou as preocupacdes ligadas aos fenbmenos que
pudessem ocasionar uma subtracdo das forcas da producdo fabril (FOUCAULT,
2001).

Por conseguinte, nos séculos XVIII e XIX fermentam saberes para contribuir
com a criacao de limites para a categorizacao dos considerados improdutivos e das
demais pessoas. A Estatistica expande-se com conceitos como o de “homem-
médio™”, que contribui para aplicagdo da “curva normal” como técnica para mostrar
0 gque seria normal (valor médio das ocorréncias de tracos anatdmicos e socioldgicos
de uma populacao) e o que seria anormal (0 que se distancia da média “para mais
ou para menos”) em termos bioldgicos e comportamentais.

A Biologia se desenvolve com a constituicdo da teoria evolucionista de
Charles Darwin (1809-1882); das teorias da hereditariedade Gregor Mendel (1822-
1884); e, dos discursos que, inspirados por Francis Galton, versavam sobre eugenia
(do grego eugenes, que significa “bem nascido”) para falar de um processo em que,
ao mesmo tempo, se selecionariam os melhores de cada espécie e se eliminaria ou
se impediria a reprodugao daqueles “imperfeitos”, “incompletos” e “deficientes”.

Intrinseca a Estatistica e a Biologia, a Medicina, a pretexto de resguardar a
vida, comeca a envolver e constituir os principais dominios da existéncia humana,
passa a exercer a fungéo politica e social de demarcar os que estao dentro e fora do

que é normal; e, transformando condi¢gbes que até entdo eram vistas como castigo

13 uma ficéo estatistica destinada a facilitar as comparagdes entre as pessoas no espaco e no tempo
(MEMORIA, 2004, p.20)
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divino em situacgBes biologicamente explicaveis/curaveis/amenizaveis, constitui o
médico como o novo arbitro do destino do deficiente, como profissional que julga,
salva e/ou condena todos os que seriam biologicamente anormais (PESSOTTI,
1984).

N&o por acaso, neste periodo em questédo, pelas maos de médicos franceses
como Philippe Pinel** (1745-1826), Jean Marc Gaspard Itard (1774-1838) e Edward
Seguin (1812-1880), comeca também a ser gestada a Educacéo Especial, seja com
acfes como a de Itard que desenvolve as primeiras tentativas de educar uma
criangca (o “Selvagem de Aveyron”) categorizada clinicamente com a expressao
idiotia; ou com apostas como a de Seguin, que também busca criar métodos de
treinamento de criancas idiotas™ e funda em 1837, uma escola’® para idiotas.

Surgem entdo escolas especiais para pessoas com deficiéncia. Por um lado

estas escolas constituiram-se iniciativas pioneiras no sentido do
atendimento terapéutico educativo das mesmas (pessoas com
deficiéncia), por outro lado, acabaram por acentuar uma
compreensdo equivocada ou por projetar um conceito igualmente
equivocado: o de que elas constituiam-se em pessoas completas ou
deficientes (BEYER, 2006, p.9)

Neste contexto, enquanto as categorias de norma, normal, normalidade,
homem-médio e curva normal foram se delineando pelas maos da Estatistica, da
Biologia e da Medicina — especialmente da Psiquiatria, a Educacdo Especial foi
emergindo como campo de pesquisa e modalidade de ensino que segregava seus
alunos para educa-los; e, a categoria deficiéncia foi sendo construida como uma
classificagdo para um contingente cada vez mais amplo de pessoas. Ou melhor,
para sermos mais precisos, a deficiéncia foi sendo criada, porque “nomear e
classificar é fazer existir’ (PLAISANCE, 2005, p. 409).

Ora, para alguém ser objetivado/identificado/categorizado/nomeado como

deficiente, é preciso a intervencao/invencao de técnicas especificas, que produzam

!4 Estabelece a diferenca entre idiotia e deméncia

> para Seguin o idiota padréo é um ser que nada sabe, nada pode ou quer (MIRANDA, 2003)

'® Seguin amplia o processo ja corrente na Europa e na América do Norte de criacdo de escolas
especiais. Aproximadamente duas décadas apOs Seguin ter fundando instituicbes de Educacéo
Especial na Francga, o Brasil cria o “Instituto dos Meninos Cegos” (hoje “Instituto Benjamin Constant”)
em 1854, e o “Instituto dos Surdos-Mudos” (hoje, “Instituto Nacional de Educacéo de Surdos — INES”)
em 1857, ambos na idade do Rio de Janeiro, por iniciativa do governo Imperial. Mas estas a¢fes tém
proporcdes insignificantes em relagdo ao processo iniciado na Europa e na América do Norte, uma
vez que em 1872, “de uma populacdo de 15.848 cegos e 11.595 surdos, no pais eram atendidos
apenas 35 cegos e 17 surdos” (MAZZOTTA, 1996, p.29).
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esse conceito-categoria, bem como um conjunto de profissionais’’ que tenham o
encargo de dizer o que funciona como verdadeiro em relacdo a deficiéncia. Estas
técnicas e estes profissionais foram criadas na Europa entre o século XVIII e XIX e
se consolidaram no século XX, no auge da Modernidade®®.

E no transcorrer do século XIX que aqueles que nascem com um cOrpo com
uma forma/funcionalidade diferente daquela convencionalmente apresentada pelos
demais integrantes da sociedade, passam a ser enquadrados em uma mesma
categoria (uma categoria que aos poucos incorporara também aqueles que
adquirem uma lesédo corporal a partir de um acidente ou doenca) e dentro desta
categoria, recebem classificacdes, subclassificacbes e variaveis de
subclassificacbes que colocam a deficiéncia no rol das condicbes patologicas
individuais.

Esse processo de categorizacdo das pessoas como deficientes e de sub-
categorizacdo destes em distintas classificacfes, se intensifica em todo o século XX,
com a Psicologia se impondo como area cientifica; com a criacdo de testes de
Quociente Intelectual — QI, como o de Alfred Binet'®; com as duas Grandes Guerras
gue resultaram em um amplo contingente de pessoas com lesfes corporais; com as
anormalidades e, principalmente, seus mecanismos de correcdo, sendo
generalizados por uma criacdo perene de saberes que se entendem como capazes
de delimitar o que seria normal ou anormal em relacdo a infinitas dimensdes do
humano; e, com a Educacdo Especial incorporando como demandantes dos
servicos que oferece, pessoas cada vez mais préximas do que se estabelece como
normalidade média, culminando com o envolvimento dos que ndo tém quaisquer

evidéncias de desvio dessa normalidade média (BUENO, 1993).

" Referimo-nos a todas as técnicas de habilitacdo, reabilitacdo, treinamento, cura e correcdo

desenvolvidas por profissionais como os da Medicina, Terapia Ocupacional, Psicologia, Educacédo
Especial, Fisioterapia, Psicomotricidade.

A instauracdo pela modernidade (nomeadamente através da biomedicina) do bindmio

normal/deficiente instala também um tipo de classificacdo social que naturaliza a deficiéncia e
instaura uma hierarquia ndo questionada a partir da qual as pessoas com deficiéncias passam a estar
—naturalmente em baixo. Daqui resulta a sua construcao artificial como — naturalmente inferiores,
como aconteceu também com as mulheres e os negros (PEREIRA, 2006, p.26)
19 Alfred Binet foi psicélogo que em 1904 foi designado pelo Ministro de Instrugéo Publica da Franga,
para encontrar um método cientifico para identificar criangas anormais e a partir dai cria os testes de
QI e delimita como alunos anormais aqueles que “em virtude da sua constituigao fisica e intelectual
se tornaram incapazes de aproveitar dos métodos comuns de instru¢do e de educacdo em vigor nas
escolas publicas” (BINET E SIMON, 1907, p.6-7).
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Assim, embora a existéncia de pessoas que sob a Otica vigente seriam
categorizadas como deficientes seja tdo antiga®® quanto a humanidade, temos que a
categoria “deficiente” € uma producdo da Modernidade, marcada por um discurso
meédico associado a consolidacdo de conceitos como o de normal/anormal e de
saberes como o0s da Medicina e da Educacdo Especial. Temos também que a
Educacédo Especial nasceu e se desenvolveu tendo como centro de sua perspectiva
tedrico-pratico-metodologica, um discurso meédico ou médico-psicolégico sobre
deficiéncia, que tem seu foco na condi¢do patoldgica individual da deficiéncia e que
justificou e, por vezes, ainda justifica “a edificacdo de um sistema educacional
paralelo ao sistema de educagao formal das criangas ditas normais” (BEYER, 2006,
p.9) para atender as criancas deficientes.

Atualmente, “o passado em deixar marcas no presente” e, tanto as pessoas
em situacdo de deficiéncia como a Educacao Especial, ainda sdo marcadas pelas
caracteristicas do tempo que as constituiu. Fato é que, a Educacdo Especial, em
muitas de suas faces, ainda perpetua uma logica de raciocinio que direta ou
indiretamente centra seu foco nos aspectos individuais, biomédicos e

biopsicolégicos da deficiéncia, pois,

de um lado permanecem entendimentos inadequados e equivocados
ante a definicdo da “Clientela da EE” (termo préprio do modelo
médico-psicoldgico); de outro lado, no imaginario dos educadores,

7

permanece a idéia de uma pedagogia terapéutica, isto €, uma
educacdo calcada nos principios dos foros clinicos, reabilitadores,
reintegradores (DENARI, 2006, p. 42-43)

Rampoletto (2004) também salienta que a Educacédo Especial ainda hoje é
marcada pela insercdo meédico-pedagodgica, em que as praticas educativas tém a
tarefa da correcdo e da normalizacdo. Ou seja, na Educagdo Especial a
predominéancia de um olhar médico sobre a deficiéncia ndo foi exclusividade do
século XIX, atravessou hegemonicamente o século XX, “e, ndo € exagero afirmar,
que, até hoje, isto €, nos primordios do século XXI, mantém-se a dominancia da area
médica no ambito deste campo educacional” (BEYER, 2003, p.22).

No entanto, em contraposi¢cdo ao discurso médico que esta na origem da

categoria deficiente e da Educacado Especial, nas ultimas décadas, estudos relativos

% «Desde a era de Neanderthal em diante, os arqueodlogos tem documentado a aparigdo regular de
pessoas que na atualidade seriam considerados deficientes” (BARNES, 1998, p. 65-66).
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a deficiéncia tém buscado ampliar a compreensdo das dimensées sociais®® que
estdo associadas as condi¢cdes de vida, educacéo, identificacdo das pessoas em
situacao de deficiéncia e do préprio conceito de deficiéncia.

Ora, se as verdades sobre deficiéncia sdo construcfes sociais que mudam no
tempo e no espaco; se a propria categoria deficiente € uma criacdo associada com a
constituicdo da Educacdo Especial, nos dias atuais, analises sociologicas
relacionadas com estes temas séo indispensaveis para produzir significados e
praticas adequadas com as demandas do coletivo de pessoas que sdo entendidas
como deficientes: alias, ndo € preciso lembrar que o contexto social contemporaneo
é radicalmente distinto do existente em outros tempos.

Assim, dentre outros, pesquisadores brasileiros como Sadao Omote, Maria
Salete Aranha e Rosita Edler Carvalho, realizaram esforcos para interpretar a
deficiéncia e os fen6menos a ela associados pelos caminhos da Psicologia Social e
da Sociologia.

Especialmente a partir de Omote (1983, 1984, 1994, 1995, 2004) observamos
a busca de interpretacdo da deficiéncia com base em conceitos como o de estigma,
em discussOes da Psicologia Social e em obras como de Erving Goffman e Jane
Mercer. Por sua vez, Aranha (1995, 2000) propde ser a deficiéncia uma condicéo
social caracterizada pela limitagdo ou impedimento da participagcdo da pessoa nas
diferentes instancias do debate de idéias e da tomada de decisdes na sociedade.
Para a autora o processo que desqualifica uma pessoa em situacdo de deficiéncia
decorre do fato de esta pessoa ser considerada, no sistema capitalista, um peso
para a sociedade, quando nao produz e nao contribui para o aumento do capital.

Carvalho (2008) também tem defendido a interpretacdo da deficiéncia como
experiéncia resultante da interacdo entre caracteristicas individuais e a sociedade e
buscado discursos sociologicos para fundamentar esta interpretacao.

Com estas e outras re-interpretacdes do significado da deficiéncia, desde que
se hastearam as bandeiras da Inclusdo Escolar, especialmente desde 1994, a
Politica Nacional de Educacdo Especial vem buscando uma abordagem de

atendimento educacional contraposta a forma clinica de atuacdo na Educacao

2L «p deficiéncia, como fendmeno social, tem sido objeto de escassa atencao, com exceg¢do do mundo
académico anglo-saxdo. Neste contexto tem sido proposto e tem vigéncia a mais de trés décadas, o
denominado ‘Modelo Social de Compreensao da deficiéncia’, que inverte a légica tradicionalmente
aplicada ao fendmeno, que inverte a légica do “Modelo Médico de Compreenséo da deficiéncia”
(FERRANTE, 2008).
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Especial, que centra-se na etiologia da deficiéncia e na descricdo e medicdo da
(in)capacidade dos alunos (GARCIA, 2006).

Diante do exposto, entendemos que na Educacéo Especial, ao mesmo tempo
em que prevalece uma forma de compreensao da deficiéncia construida a partir da
Medicina e da Psicologia, existem tentativas de retirar a deficiéncia do controle
discursivo das Ciéncias da Saude®’; de construir uma abordagem educacional
préoxima dos idearios da educacéao inclusiva, de entender a situacao educacional e
socioeconbmica das pessoas em situacdo de deficiéncia e os significados da
deficiéncia em perspectivas socioldgicas.

Ora, para estas reinterpretacdes da deficiéncia, para estruturacado desta nova
abordagem educacional, os discursos médicos, psicolégicos ou psicopedagdogicos
nao sao suficientes (CARVALHO, 2008). Cada vez mais fica claro que, para retirar a
deficiéncia do controle discursivo da Medicina e da Psicologia, a Educagéo Especial
precisa ampliar seu espectro para outras areas de conhecimento como a Sociologia
e a Antropologia (DENARI, 2006).

Como 0 que estda em jogo ultrapassa a compreensdao das dimensdes
biolégicas, psicolégicas e educacionais da pessoa em situacdo de deficiéncia e
abarca a compreenséo das dimensées sociais?® que estdo associadas as condicées
de vida, educacdo, identificacdo destas pessoas e da prOpria definicdo de
deficiéncia, a Sociologia®*, enquanto ciéncia das dimensdes sociais da vida humana,
podera apresentar especial contribuicdo nestas discussoes.

E a partir desta constatacio que apostamos na Sociologia como campo que
pode fornecer recursos para que sejam repensados os significados e praticas
associados com as pessoas em situacdo de deficiéncia e com a Educacao Especial.
E também a partir dela que prosseguimos nossas revisdes iniciais olhando para os
possiveis elos que estdo sendo estabelecidos entre as pesquisas da Educacao

Especial e da Sociologia.

2 De um conceito equivocado dessas criancas [em situacdo de deficiéncia], com o predominio de
categorias clinicas, decorrentes da influéncia hegemonica secular na educacéo especial, passamos a
assistir a um processo de ressignificacdo de seus conceitos fundamentais (BEYER, 2006, p. 9).

2B up aceitagdo de que a deficiéncia se constitui como um fenédmeno social implica automaticamente
que toda a analise da mesma demande discussfes sociolégicas (FERREIRA, 2008, p.22) artigo 33.

" Ha de se convir que a Sociologia, como uma ciéncia “da interpretacéo das experiéncias surgidas
nas relagBes sociais, com referéncias aos outros e as circunstancias sociais em as pessoas se
encontram” (BAUMAN, 2010,p.18) pode dar contribuigdes significativas no sentido de ampliar a
compreensdo que se tem das praticas educativas e sociais voltadas a grupos de pessoas em
situacdo de deficiéncia.
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2.2 Educacao Especial e a busca de respostas na Sociologia

Em nossas primeiras reflexdes durante o processo de delimitagcdo desta
pesquisa, lendo publicagbes da Revista Brasileira de Educacao Especial (RBEE) e
da Revista Educacao Especial (REE) — dois dos mais importantes periédicos da area
(Educacédo Especial) — estruturamos a interpretacdo que Jannuzzi (2004) ja havia
expresso: na Educacéo Especial percebe-se a busca de explicagcbes na Medicina e
na Psicologia, mais recentemente na Linguistica, em relacdo a educacao do Surdo
e, pouca procura de respostas na Sociologia e na Historia, especialmente quando o
assunto abordado € o significado e as origens da deficiéncia.

Assim, lendo artigos e/ou ensaios publicados entre 2008 e 2010, seja na
RBEE ou na REE, encontramos poucas publicacées? que citando e adotando obras
de socidlogos em suas analises, buscam repensar a deficiéncia a partir da
Sociologia. Mais precisamente, apenas em Leite e Monteiro (2008); Barbosa e
Moreira (2009); Oliveira, Goulart e Fernandes (2009); Franco, Carvalho e Guerra
(2010); e, em Maia e Ribeiro (2010) - cinco dos noventa artigos ou ensaios
publicados entre 2008 e 2010 na RBEE- identificamos?® uma busca de pensar temas
relacionados com a deficiéncia a partir da Sociologia, sem que necessariamente
estes artigos fizessem uso desta para repensar o significado da deficiéncia.

Leite e Monteiro (2008) fazem aluséo a Erving Goffman, para afirmarem que a
identidade de cada pessoa esta relacionada com o modo como cada individuo é
percebido pelos demais e para falar da construcdo da identidade de sujeitos

deficientes em grupo terapéutico-fonoaudiolégicos.

?® Fora do recorte assinalado, na Revista Brasileira de Educacéo Especial, em Michels (2005) existem
importantes reflexdes sobre o Modelo Médico e o Modelo de Compreensdo da Deficiéncia na
formacéo de professores.

% Outras publicacdes mencionam a Sociologia ou autores relacionadas com a Sociologia sem 0s
adotarem como referenciais de analise: Piccolo, Moscardini e Costa (2010) em relato de estudo sobre
a historiografia das producbes de Sadao Omote, citam a Sociologia e obras como as de
Howard Becker e Erving Goffman, como fontes que influenciaram as producdes do autor que eles
buscaram historicizar e, Omote (2010) em resposta ao artigo de Piccolo, Moscardini e Costa (2010),
confirma a influéncia da Sociologia em suas analises; uma resenha de Campos e Silva (2009)
mencionam Pierre Bourdieu como fonte abordada na obra resenhada; Garcia (2009), fazendo
reflexdes acerca das proposicdes sobre formas organizativas do trabalho pedagégico nas politicas
para a educacédo especial faz breve alusdo a Karl Mannheim; Mattos e Nuernberg(2010) mencionam
a necessidade de consideracdo de um viés sociologico na interpretacdo da deficiéncia; Sanches
(2008), faz mencdo a nomes associados com a Sociologia como David Armstrong, Lan Barton,
Howard Becker para defender o posicionamento de que as dificuldades de aprendizagem s@o um
construto culturalmente determinado.
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Barbosa e Moreira (2009), abordando a producado cientifica das &reas da
educacao e da psicologia, com énfase na inclusado escolar do deficiente intelectual,
citam Pierre Bourdieu e Patrick Champagne, para pensar sobre a exclusdo no
interior da escola inclusiva.

Oliveira, Goulart e Fernandes (2009), tracando um paralelo entre as politicas
publicas voltadas para a insercdo da pessoa com deficiéncia no mercado trabalho,
realizadas nos Estados Unidos, na Unido Européia e no Brasil, recorrem a autores
como o0s sociblogos Irving Zola e Colin Barnes para destacar que as politicas de
emprego para pessoas com deficiéncia devem ser pensadas de modo global e que
isso requer mudancas nas relacdes de trabalho como um todo.

Franco, Carvalho e Guerra (2010) e Maia e Ribeiro (2010) fazem breves
alusdes a Michel Foucault para pensar, respectivamente, sobre as interfaces e
implicagcbes para a pratica pedagdgica, do discurso médico e do discurso
pedagdgico relacionado com a deficiéncia e sobre os mitos e preconceitos
relacionados com a sexualidade de pessoas em situacao de deficiéncia.

Por sua vez, na REE, a partir de leitura dos 76 artigos nela publicados entre
os anos 2008 e 2010, identificamos apenas 12 artigos®’ que realizavam interseccgées
de suas andlises com autores referentes a Sociologia; bem como observamos a
énfase destas intersec¢cées no processo de Inclusdo Escolar e auséncia de
pesquisas buscando repensar o significado da deficiéncia a partir da Sociologia.

Assim, na REE, em Pereira (2008a) que versa sobre as trajetorias
académicas dos alunos com deficiéncia que entraram na Universidade Estadual do
Rio Grande do Sul pelo sistema de cotas, constam alusdes a Erving Goffman para
falar sobre as expectativas dos “normais”(sic) em relacédo aos estigmatizados.

Em Pereira (2008b) consta uma critica de perspectiva marxista, sobre o
processo de inclusédo social de pessoas deficientes, tendo como pano de fundo o
atual mundo do trabalho e da educacdo e como sustentaculo obras de Istvan
Mészaros e Ricardo Antunes.

Veltrone e Mendes (2009), enfocando a inclusdo e o fracasso escolar de

alunos com deficiéncia intelectual, versam sobre Pierre Bourdieu para formarem

2" 0s 12 artigos sdo seguintes: 1.Pereira 2008a; 2.Pereira, 2008b; 3.Veltrone e Mendes, 2009;
4.Conceicgédo e Krug, 2009; 5. Rocha e Miranda, 2009; 6.Miotto, 2010; 7.Silva e Santiago, 2010; 8.Glat
e Pletsch, 2009; 9.Camatti e Lunardi-Lazzarin, 2010; 10.Santo e Osorio, 2010; 11.Machado e Lunardi-
Lazzarin, 2010; e, 12.Naujorks, 2010. Na sequéncia do texto versamos sobre cada um deles.
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explicagcdes sobre a relagcéo entre baixo capital cultural, reproducéo social e fracasso
escolar.

No artigo de Conceicédo e Krug (2009), em uma analise sobre a contribuicdo
do ensino critico-reflexivo para formacéo inicial de professores de Educacéo Fisica e
inclusiva, sédo abordadas discussdes sobre educacdo e emancipacdo a partir de
Theodor Adorno.

Em Rocha e Miranda (2009), em um relato de pesquisa com énfase no
acesso e permanéncia do aluno com deficiéncia na instituicdo de Ensino Superior,
Boaventura de Souza Santos € citado para caracterizar os dilemas sociais da
contemporaneidade.

Miotto (2010), em relato de pesquisa sobre o curriculo escrito para a incluséao
de alunos com deficiéncia visual, cita Michel Apple para explicar relacdes entre
curriculo e ideologia e sobre reproducado cultural e social, poder, curriculo oculto e
resisténcias.

Silva e Santiago (2010), em um artigo com foco na inclusdo de alunos com
deficiéncia nos colégios de aplicacdo de diversas universidades brasileiras,
apresentam breves alusdes a construcao de uma educacdo para além do capital, a
partir de Istvan Mészaros.

Glat e Pletsch (2009), citam Daniel Bertaux para abordar o método de historia
de vida em pesquisas sobre a auto-percepcdo de pessoas com necessidades
educacionais especiais e Camatti e Lunardi-Lazzarin (2010), versando sobre o
sujeito pedagdgico surdo no espago escolar, com énfase na cultura Surda,
mencionam Zygmunt Bauman.

Santo e Osorio (2010), refletindo sobre a constituicAo da sexualidade da
pessoa com deficiéncia intelectual e Machado e Lunardi-Lazzarin (2010) versando
sobre o papel da midia no ensino sobre mesmidade e alteridade, citam as obras de
Michel Foucault. Por sua vez, Naujorks (2010), buscando articular reflexdes sobre
0S processos de inclusdo educacional, de avaliagdo da aprendizagem e de
representacdes sociais, cita os estudos de Pedro Demo sobre avaliagao escolar.

Como a descricao do conteudo dos artigos da RBEE e REE indica, embora a
Sociologia seja contemplada em algumas pesquisas relacionadas com a Educacéo
Especial, em poucos casos a mesma € adotada para pensar o significado da
deficiéncia. Ou seja, a0 mesmo tempo em que, como destacamos anteriormente,

existe uma tentativa de retirar a deficiéncia do controle discursivo das ciéncias
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médicas e biolégicas, um esforco de compreensdo da situacdo educacional e
socioeconOmica das pessoas em situacao de deficiéncia e dos significados da
deficiéncia em perspectivas socioldgicas, poucos estudos relacionados com a
Educacao Especial buscam (re)pensar os significados associados com a deficiéncia
a partir da Sociologia.

Perante esta constatacdo, o caminho para prosseguirmos as discussdes que
ora nos ocupam, € “inverter o olhar” e verificar se na Sociologia existem estudos
focando a deficiéncia e a Educacéo Especial. E nesta acdo que nos envolvemos na

proxima sec¢ao.

2.3 Educacéao Especial e/ou deficiéncia na Sociologia

Sabemos que desde as andlises de Talcott Parsons e das discussdes iniciais
de Erving Goffman e Michel Foucault, foram realizados estudos sociolégicos que
direta ou indiretamente mostram que para contribuir com a melhora de vida das
pessoas em situacao de deficiéncia, “é de extrema relevancia trazer a discussao
sobre a ‘Deficiéncia’ para o amago da teoria sociolégica” (PEREIRA, 2006, p. 01).

No entanto,

a deficiéncia tem estado ausente mesmo de teorias(socioldgicas) que
partem de perspectivas de grupos excluidos, marginalizados e
silenciados, como é o caso do feminismo e do pés-colonialismo. A
deficiéncia estd também comunentemente excluida de qualquer
analise relacionada com exclusdo, dominacdo e opressao na
sociedade, assim como de teorias emancipatdrias que preconizam
uma sociedade mais livre de formas de opressdo. E raro que na
teoria socioldégica mainstream se olhe para a deficiéncia como um
eixo fundamental para se pensar uma sociedade mais emancipada e
livre de formas de dominacéo e exclusdo (PEREIRA, 2006, p.120)

“®

Desta forma, “a literatura cientifica sociologica referente a questdo da
deficiéncia nunca foi abundante” (CERRILO, 2007, p.13). As razbes para o reduzido
namero de estudos socioldgicos sobre deficiéncia ou Educacao Especial podem ser
muitas, mas acreditamos que as principais estdo relacionadas ao fato dos
socibélogos terem aceitado o discurso hegembnico que pensa a deficiéncia do ponto
de vista biolégico, médico ou psicolégico e, assim, a terem considerado um tema

pré-sociolégico ou ndo sociolégico. Ou seja, como socidlogos, “em nosso esquema
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mental, ainda tenderiamos a circunscrever o estudo da deficiéncia ao campo das
Ciéncias da Saude” (DIAZ, 2010, p.16).

Além disso, devemos lembrar que, se por um lado as pessoas em situacao de
deficiéncia sempre foram teoricamente distanciadas da normalidade, por outro, a
Sociologia nasceu no berco de formas de pensamento que temem o0 que
supostamente se distancia da normalidade: em idéias como a de Auguste Comte
(1791-1857) e Emile Durkheim (1858-1917), o temor a desintegracdo social fazia
com que a normalidade assumisse importancia crucial nas explicacdes dos fatos
sociais.

De qualquer forma, sendo o campo de estudo sobre deficiéncia um terreno

praticamente inexplorado pela Sociologia,

a sociologia enfrenta uma obrigacdo inegavel: o reconhecimento de
um erro. O erro de haver esquecido a um conjunto amplo de seres
humanos que, por definicAo sdo partes de suas obrigagbes. As
pessoas em situacdo de deficiéncia sdo, fundamentalmente pessoas,
e em conseqiiéncia membros do coletivo de sujeitos-agentes cuja
compreensdo a sociologia tem por objetivo (RODRIGUES e
FERREIRA, 2010, p.170)

Neste contexto, enquanto consoliddvamos os limites de nossas analises
realizamos mudltiplas buscas no sentido de identificar possiveis pesquisas
socioldgicas que versassem sobre deficiéncia ou Educacao Especial.

Iniciamos estas buscas analisando teses ou dissertacbes produzidas com
énfase em pessoas em situacdo de deficiéncia e/ou Educacdo Especial,
apresentadas nos programas de poés-graduacdo em Sociologia (PPGS) ou em
Ciéncias Sociais (PPGCS), das Universidades brasileiras. Entre marco e julho de
2010, nas homepages®® de 30 dentre dos 47 PPGS ou PPGCS que a CAPES
recomendava neste periodo, acessamos listas parciais ou completas das
dissertacOes e teses que neles foram produzidas e nestas listas levantamos 4842
titulos e/ou titulos e resumos de teses e dissertacdes.

Lendo estes 4842 titulos e/ou titulos e resumos de teses e dissertacoes,
identificamos apenas 9 dissertacbes versando sobre pessoas em situacdo de

deficiéncia e/ou Educacdo Especial e 1 tese versando sobre superdotagdo. No

%8 Os outros 17 programas ou estavam com suas homepages em manutengéo, ou constituiam-se de
cursos que ainda ndo contavam com listas de teses ou dissertagdes.
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Quadro 01 expomos a relagédo de dissertacdes (d) ou teses (t), o nUmero de titulos
e/ou titulos e resumos e o recorte temporal a que a lista de teses e/ou dissertacdes
disponibilizada por cada PPGS ou PPGCS se refere, bem como a sigla da instituicao
em que o programa esté alocado.

QUADRO 1: Teses e dissertacbes

PROGRAMA Instituicdo de  Periodoaquea N°detitulos toud
Ensino lista e/ou titulos e
Superior corresponde resumos
PPGS (M/D) USP 1945-1999 599 -
PPGS (M/D) UNB 1973-07/2010 532 1(t)
PPGS (M/D) UFRGS 1974-2009 302 -
PPGS (M/D) UNICAMP 1977-2009 342 -
PPGS (M/D) UFC 1978-2008 436 -
PPGCS (M/D) UFCG 1979-2009 236 -
PPGS (M/D) UFSC 1982-2009 365 -
PPGS (M/D) UFRJ 1983-2009 330 -
PPGCS (M/D) UFBA 1990-2009 181 -
PPGS (M/D) UFG 2001-2009 63 -
PPGCS (D) UNICAMP 2001-2009 154 -
PPGCS (M/D) PUC/MG 2001-2009 135 3 (d)
PPGS (M/D) UNESP/ARAR  2002-06/2010 238 1(d)
PPGCS (M/D) UFPA 2003-2005 79 1(d)
PPGCS (M) UEL 2003-2008 56 1(d)
PPGCS (M/D) UNESP/MAR  2004-06/2010 101 -
PPGCS (M/D) UFRRJ 2004-2009 171 -
PPGCS (M) UFMA 2005-2009 54 -
PPGCS (M/D) PUC/RS 2005-2009 52 1(d)
PPGCS (M/D) UNISINOS 2005-2009 24 -
PPGS (M) UFAL 2005-2009 22 -
PPGCS (M) UFPEL 2006-2008 40 -
PPGS (M/D) UFPR 2006-2009 58 1(d)
PPGCS (M/D) UERJ 2006- 06/ 2010 37 -
PPGCS (M/D) UFJF 2007-2007 13 -
PPGCS (M/D) PUC-RIO 2007-06/ 2010 27 -
PPGS (M/D) UFSCAR 2008-06/2010 34 1(d)
PPGCS (M) UFSM 2008-06/2010 13 -
PPGS (M/D) UENF 2009-2009 8 -
PPGCS (M/D) UFRN Até 2010 140 -
Total 4842 10
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Estas nove dissertacdes - Abranches (2002), Tomaz (2002), Mata (2004), Cogo
(2005), Melo (2006), Lisboa (2007), Dias (2008), Moraes (2008), Geraldi*® (2010),
apresentam discussbes (Anexo A) extremamente relevantes sobre temas como
inclusdo das pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho e a cultura Surda;
porém constituem um referencial insuficiente para pensar a deficiéncia e a Educacgéo
Especial a partir da Sociologia. Além disso, a identificacdo de apenas 9 producdes
dentre 4842, nos permitia destacar as pessoas em situacdo de deficiéncia como
uma categoria social pouco abordada pelas pesquisas socioldgicas brasileiras.

Em funcéo destes fatores prosseguimos nossas leituras buscando producdes
de socidlogos de outros paises e assim nos defrontamos com um relatério® da
American Sociological Association - ASA, intitulado Status of Persons with
Disabilities in Sociology. Este relatério apresenta uma revisdo do que os sociologos
produziram versando sobre deficiéncia e contempla desde tdpicos relacionados as
obras classicas da sociologia, até posteres apresentados em eventos (norte-
americanos) da area.

No relatério os pesquisadores da ASA concluem que os socidlogos nao tém
ignorado a tematica da deficiéncia, “mas realizaram poucos trabalhos sistematicos
sobre 0 assunto e ndo reconheceram os estudos sociolégicos da deficiéncia como
parte da corrente principal da Sociologia” (BARNARTT, 2005, p. 19); que “grande
parte dos trabalhos sociolégicos sobre deficiéncia tem encontrado limitada
exposicao dentro de salas de aula de Ciéncias Sociais ou Sociologia” (idem, p.20);
gue muito pouco do trabalho feito sobre deficiéncia tem sido publicado em revistas
sociolégicas de maior impacto.

Perante estas conclusbes o0s pesquisadores indicam que em termos
socioldgicos “a deficiéncia ndo € apenas uma condicdo, € um fendmeno social
multifacetado berrando no deserto da desatencao“ (BARNARTT, 2005, p. 19); e,
além disso, que "a deficiéncia € um ‘gigante adormecido’, e inclui os temas de nivel
micro de interpretacdo e sentido; topicos de nivel médio, de organizacao e luta, e
topicos de nivel macro das estruturas institucionais e de poder” (BARNARTT, 2005,
p. 40).

* Em Geraldi(2010) existe um subcapitulo em que a Sociologia da Deficiéncia € mencionada.

% Em 2002, a ASA organizou um grupo de pesquisadores para mapear producdes sociolégicas que
versassem sobre pessoas em situagdo de deficiéncia. Coordenado por Sharon Barnartt, em 2005
este grupo produziu o relatério supracitado.
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Estas conclusdes sobre o status das pessoas com deficiéncia na Sociologia
confirmavam que a Sociologia ainda estava muito distante de pesquisas especificas
sobre a deficiéncia ou sobre a Educacdo Especial. Mas no relatério em questao,
uma unica vez, constava uma alusdo a uma sociologia especifica denominada
“Sociology of Disability”, e como a denominacdo parecia remeter aos temas
relacionados com esta pesquisa, partimos em busca de publicacbes que a
abordassem.

Assim chegamos a revista Disability and Society - D&S e ao banco de dados
da Asociacién Espafiola de Sociologia de la Discapacidad - ASESDIS. Lendo obras
disponiveis nestas duas bases ficamos perplexos com a amplitude de discussdes
direta ou indiretamente vinculadas a esta face sociolégica dos Disability
Studies/Estudos da Deficiéncia®® denominada Sociologia da Deficiéncia, e,
posteriormente, com 0 quase absoluto siléncio relacionado a esta sociologia
especifica no ambito das pesquisas brasileiras®*’. Ora, porque ndo havia mencéo a
Sociologia da Deficiéncia nos 4832 titulos e/ou titulos e resumos de dissertacdes e
teses que levantamos? Porque ndo encontramos mencdo a esta sociologia
especifica nos estudos da Educacéo Especial?

Algumas das produc¢des que versavam sobre Sociologia da Deficiéncia tinham
mais de trés décadas e parecia inaceitdvel que as mesmas fossem tdo pouco
relevantes a ponto de merecerem uma atencdo tdo pequena na Sociologia ou nos
estudos da Educacdo Especial nacional. Alias, desde as primeiras leituras
relacionadas com esta sociologia especifica, identificamos conceitos e principios que
nao apenas merecem ser discutidos no ambito da Sociologia Geral, como sé&o
indispensaveis para analises abertas ao questionamento e a reflexdo sobre os
limites das interpretacdes e métodos que historicamente nortearam as pesquisas e

praticas profissionais relacionadas com as pessoas em situacao de deficiéncia.

¥ Na presente pesquisa, sempre que usarmos a expressdo Estudos da Deficiéncia com as letras
inicias maiusculas, estaremos fazendo mengéo aos “Disability Studies” abordados no quarto capitulo
desta dissertagdo. Utilizamos a expressado “Estudos da Deficiéncia” com as inicias em maiusculo,
Ezorque € desta forma que ela é utilizada em inglés.

ApGs esta etapa inicial, no transcorrer da pesquisa, hos deparamos com outros estudos brasileiros
que apresentam alusdes ao tema em questdo, a saber: uma monografia de um curso de graduacao
em Ciéncias Sociais da UFSC, produzida por Mello (2009), que escreveu buscando uma abordagem
antropolégica da deficiéncia e assim perpassou pela Sociologia da Deficiéncia; uma tese defendida
por Carvalho-Freitas (2007) em um curso de Doutorado em Administragcdo da UFMG, em que
abordando a insercdo da pessoa com deficiéncia no mercado de trabalho, a autora elaborou um
capitulo tratando da Sociologia da Deficiéncia; e, um trabalho de Santos (2008, p.501) que entende
que “os estudos internacionais da deficiéncia s&o um campo consolidado nas Ciéncias Sociais,
embora no Brasil este campo seja incipiente e fragil”.
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Além disso, conforme Barton (1998), os estudos relacionados com a Sociologia
da Deficiéncia desafiam a idéia de que a situacdo econdmica e social e 0s papéis
atribuidos as pessoas em situacdo de deficiéncia sdo resultados inevitaveis da
condicdo individual destas pessoas; confrontam as for¢cas sociais, econdmicas e
politicas que oprimem as pessoas em situacdo de deficiéncia; contrapfe-se as
perspectivas meédicas de interpretacdo da deficiéncia; e, desvelam os fatores sociais,
culturais, politicos e econémicos que fazem com que pessoas com determinadas
lesbes sejam consideradas deficientes. S&o, portanto, novas ferramentas e
fundamentos tedricos para pensar a deficiéncia na atualidade.

Por todas estas caracteristicas, desta posicdo pouco comum de estarmos entre
Educacao Especial e Sociologia, a partir da Sociologia da Deficiéncia viamos amplas
possibilidades de repensar a hegemonia de préaticas e significados que afetam a
Educacao Especial e as pessoas em situacdo de deficiéncia. Mais precisamente, a
partir de todas as revisdes iniciais que nos conduziram ao encontro com a Sociologia
da Deficiéncia, apostamos nesta sociologia especifica como uma das alternativas
mais adequadas para instrumentalizar abordagens e revisbes de aspectos da
deficiéncia para os quais dispomos de poucas ferramentas analiticas na Educacéo
Especial.

Estabelecemos entdo as questdes norteadoras da presente pesquisa, a saber:
nas histérias e teorias relacionadas com a Sociologia da Deficiéncia, que
ferramentas analiticas podem ser identificadas para instrumentalizar a revisdo de
praticas e significados associados com as pessoas em situacao de deficiéncia e com
a Educacdo Especial? Dentre as transformacdes j& em curso nas propostas e
praticas de Educacgdo Especial, como as discussfes da Sociologia da Deficiéncia
podem contribuir?

Por sua vez, a partir destas questdes demarcamos o método que adotariamos

pra respondé-las, ou seja, “os caminhos da pesquisa”: tema do préximo capitulo.
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3 OS CAMINHOS DA PESQUISA

Neste capitulo nos atemos a descricdo do método adotado para sistematizar
historias e teorias associadas com a Sociologia da Deficiéncia, e identificar, nestes
elementos sistematizados, vozes e contribuicbes para repensar o significado da
deficiéncia e as préaticas da Educacdo Especial voltadas as pessoas em situacdo de
deficiéncia.

Ressalvamos que para além do método, neste capitulo abordamos reflexdes
em relacdo as expressbes que adotamos em analises e traducbes que foram
necessarias para a coleta de dados, pois entendemos que determinadas expressdes
tém implicacdes tedrico-metodoldgicas que devemos considerar antes de expormos

os resultados que alcancamos.

3.1 Caracterizacao da pesquisa

Considerando as classificacbes expressas por Demo (2003, p.20), a presente
pesquisa pode ser caracterizada como pesquisa tedrica, porque tratamos de
pesquisa "dedicada a reconstruir teorias, conceitos, idéias, ideologias e polémicas,
tendo em vista, em termos imediatos, aprimorar fundamentos teéricos”.

Como pesquisa tedrica, esta pesquisa consiste em um amplo processo de
revisdo de literatura pautado em analise do material escrito associado com a
Sociologia da Deficiéncia. Para estas revisdes, adotamos pesquisa bibliografica e
documental. Concordamos com Lima e Mioto (2007) quando nos ensinam que para
o desvelamento do saber académico construido, para a obtencéo e sistematizacao
de informacdes sobre a producdo cientifica de uma determinada area de
conhecimento (especialmente quando as producdes desta area sdo emergentes e
ainda ndo foram sistematizadas em uma Unica producgéo), a pesquisa bibliografica é
um dos caminhos mais eficazes.

Também compartilhamos das compreensfes de que os resultados de
pesquisas bibliograficas podem oferecer suportes simultdneos a pesquisas diversas;
podem servir como guias para a renovacdo de estudos cientificos e praticas
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profissionais; e/ou, para o nascimento de novos ambitos de anélise em relacdo a um
determinado fendmeno (DEMO, 2003).

Por estas caracteristicas da pesquisa bibliografica e da pesquisa documental,
entendemos que as mesmas seriam alternativas adequadas e viaveis para o alcance
dos objetivos desta pesquisa. Assim, na secdo que segue expomos as fontes e o

percurso adotado para a composi¢ado do corpus bibliografico da presente pesquisa.

3.1.1 Constituicdo do corpus bibliogréafico

Inicialmente, utilizamos duas fontes para a compilacdo de materiais para a
constituicdo do corpus bibliografico da presente pesquisa, a saber: a revista
Disability and Society — D&S e a base de dados da Asociacion Espafiola de
Sociologia de la Discapacidad - ASESDIS. Optamos pela revista D&S pela
importancia histérica da mesma para os estudos que estdo buscando constituir uma
Sociologia da Deficiéncia e por ser uma das poucas revistas que tem foco especifico
em analises das rela¢cbes entre sociedade e deficiéncia.

As publicacdes indicadas na base de dados® da ASESDIS foram selecionadas
por que a mesma € a Unica instituicdo conhecida que tem como objetivo previsto em
estatuto: “consolidar e desenvolver a Sociologia da Deficiéncia como disciplina
cientifica e académica” (ASESDIS, 2002, p.1), e, logo, reune publicagbes com
caracteristicas que séo significativas para a presente pesquisa.

Para a compilacdo de publicacdes estabelecemos 0s seguintes critérios: 1°. a
publicacdo deveria versar sobre historias e/ou teorias/interpretacdes relacionadas
com a Sociologia da Deficiéncia. 2°. cada publicacdo compilada, em relacdo as
obras ja selecionadas, deveria apresentar um novo aspecto das historias e/ou
teorias/interpretacdes relacionadas com as analises sociologicas da deficiéncia; 3°.
uma publicacdo que apresentasse uma interpretacdo sobre deficiéncia idéntica a
identificada em uma obra ja selecionada, ndo comporia nosso corpus bibliografico, a
menos que tivesse data de publicacédo anterior a da obra primeiramente compilada —
neste caso, excluimos do corpus bibliografico a obra primeiramente selecionada; 4°.
ndo preenchendo nenhum dos critérios anteriores, a publicacdo s6 poderia ser

selecionada caso fosse frequentemente citada (nas obras ja selecionadas) como

3 http://www.asesdis.es/ASESDIS textos.htm
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“marco” historico do processo de delimitagcdo de estudos socioldgicos da deficiéncia
ou como obra que estabelecia uma nova leitura sociolégica em relacdo a deficiéncia.

Vale advertir que com estes critérios objetivamos nédo selecionar diferentes
obras com informacfes/idéias idénticas e identificar aquelas obras que estdo mais
proximas ou que sdo as publicagbes que gestaram uma nova interpretacdo
sociolégica sobre a deficiéncia. Ressaltamos também que em funcdo destes
critérios, ndo chegamos a um corpus bibliografico definitivo antes do término de
analise das publicacdes compiladas, uma vez que este corpus poderia ser alterado
sempre que, analisando uma obra, entendessemos que a mesma apresentava
idéias idénticas a outras obras analisadas. Assim, embora apresentemos a
caracterizacdo dos processos de compilacdo e analise das publicacbes em
subcapitulos distintos, estes processos foram concomitantes.

No processo de selecdo de artigos da revista D&S, uma tentativa inicial de
pesquisa por meio de descritores, na base de dados®* em que ela se encontra
alocada, revelou-se pouco eficaz para a identificacdo de obras que
correspondessem aos critérios que estabelecemos. Esta ineficacia foi constatada
porque, ou os descritores levavam a um ndamero muito restrito de artigos, ou
levavam a um rol de publicacbes que ndo contemplava artigos correspondentes aos
critérios que estabelecemos; ou conduziam a totalidade de artigos da revista (em
agosto de 2010, quando realizamos esta coleta, a revista contava com 1365 artigos).

Por exemplo, pesquisando nesta base de dados e delimitando a busca em
todos os campos (all fields), o uso da expressdo sociology of disability como
descritor levava a apenas duas publicacdes; e a combinacédo de expressées como
sociology ou variantes como sociological e a expressdo disability levava a
publicacdes que ndo contemplavam, dentre outras muitas tematicas relevantes para
este estudo, analises marxistas e feministas da deficiéncia.

Fomos entdo confrontados com duas coletaneas de publicacbes da revista
D&S, organizadas por Barton (1998a, 2008a). Segundo Barton (1998a, 2008a),
editor da revista em questdo, estas coletaneas® buscam apresentar um panorama

dos artigos que tiveram maior impacto nos estudos sociolégicos da deficiéncia, das

34Endere<;o eletrdnico da base de dados comentada: http://www.informaworld.com/smpp/home~db=all
% para Tomilson (1997, p.129) a primeira destas coletaneas relne artigos que foram bases para o
estabelecimento da Sociologia da Deficiéncia enquanto disciplina académica. Barton(1998) também
ressalta que os autores dos artigos que grande parte do trabalho sociologico sobre deficiéncia foi
produzido pelos autores que apresentam artigos na primeira destas coletaneas.
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proposicdes e discussdes socioldgicas publicadas na revista em questdo, bem como
relinem artigos que marcam, respectivamente, a primeira e a segunda década da
revista.

A partir das consideracdes de Barton (1998, 2008), da leitura dos 33 artigos
que compfem estas coletaneas, de acordo com o0s critérios supracitados
selecionamos 14 artigos e entendemos que estes seriam um ponto de partida mais
adequado a compilacdo de materiais para nossa pesquisa, do que o0 uso de
descritores para buscas na base da revista D&S.

Quanto as publicacdes da ASESDIS, fizemos leitura de todos os artigos que
sdo disponibilizados em sua homepage e deles selecionamos 11 artigos que
correspondiam aos critérios supracitados. Da leitura do material compilado da revista
D&S e a partir das publicacfes da ASESDIS, selecionamos outras 23 publicacdes
apontadas como partes fundamentais da histéria da Sociologia da Deficiéncia.

Levantamos 10 destas Ultimas obras mencionadas por meio do banco de
dados do Centre of Disability Studies - CDS, da Universidade de Leeds, e 13 de
fontes diversas. Chegamos assim a compilacdo de 48 obras. O Quadro 02 retrata a

totalidade de obras compiladas, por fonte, autor e ano de publicacéo.

QUADRO 2: Corpus bibliogréafico estruturante

Fontes Obras Total

D&S Abberley (1998); Barnes(1998); Barton(1998b); Oliver (1998); 14
Peters(1998); Thomas (2004); Abberley (2008); Barnes(2008); Hanna e
Rogovsky(2008); Hugues e Paterson(2008); Morris(2008); Oliver
(2008b); Peters(2008); Shakespeare(1998) e Shakespeare(2008).

ASESDIS | ASESDIS (2002); Lépez (2006); Palacios e Romariach (2006); Ferreira | 11
(2007); Ferreira (2008); Ferrante e Ferreira (2008); Palacios e
Romafach (2008); Diaz(2009); Ferreira (2010); Ferrante e Ferreira
(2010); Rodrigues e Ferreira (2010);

CDS Hunt (1966); UPIAS (1976); Finkelstein (1980); Hunt (1981); Barnes 10
(1991); Oliver(1994); Oliver (1996); Shakespeare e Watson (2002) e
Barnes (2007); Pfeiffer (2002);

OUTROS | Goffman (1974, 1975); Parsons (2005); Foucault (2001, 2008) Garcia | 13
(2003); Barnes (2003); Osamu(2005); Barnes (2009); Barton(2009);
Finkelstein (2007); Brogna(2009); Taylor et.al.(2009); DPI1(2010)

Total: | 48
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Além destas obras compiladas, outras obras associadas a Sociologia da
Deficiéncia serdo citadas no transcorrer da exposicao e discussao dos resultados
desta pesquisa; no entanto, ndo foram demarcadas como partes do corpus
bibliografico estruturante, porque nao correspondendo aos critérios destacados para
a compilacdo de publicagBes, ndo passaram pelo processo de tratamento e analise

dos dados expressos no subcapitulo que segue.

3.1.2 Tratamento e analise dos dados

A andlise de conteudo foi empregada para analise dos dados, sendo
compreendida como um conjunto de técnicas de andlises das comunicacdes
marcado por uma grande disparidade de formas e adaptavel a todo o vasto campo
das comunicagdes (BARDIN, 2008).

A opcéo pela analise de contetudo deu-se em funcdo da concordancia com as
concepcBes de Bardin (2008) de que adotar este conjunto de técnicas € recusar ou
tentar se afastar dos perigos da compreensdo espontanea e rejeitar a tentacao da
sociologia ingénua que acredita poder aprender intuitivamente as significacées das
comunicacgoes.

Assim, a andlise do material compilado foi desenvolvida em torno de trés fases,
a saber: 1) a pré-andlise; 2) a exploracdo do material e 3) o tratamento e a
interpretacdo dos resultados.

Na fase 1 (pré-analise), realizamos as primeiras leituras das obras compiladas
e a preparacao de material para analise destas obras. Para tanto, na ordem em que
estdo descritas, foram realizadas as seguintes acgoes:

a) Leitura flutuante: leituras de reconhecimento de cada uma das obras
selecionadas. Nestas leituras fizemos o que Bardin (idem) denomina de fishing
expeditions, ou seja, “analises exploratorias para ver o que ha” de pertinente ao
tema desta pesquisa.

b) Preparacdo do material para analise: releitura, fichamento do conteudo de
cada uma das producdes selecionadas, destacando os trechos e idéias mais
relevantes para a presente pesquisa.

Por sua vez, na fase 2, a exploragdo do material foi efetuada pelo
desmembramento dos elementos dos fichamentos em partes (trechos, frases,
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citacbes com as idéias mais relevantes para a presente pesquisa) e posterior
categorizacdo e reunido destas partes em distintas unidades com caracteristicas
comuns ou ainda pela categorizacdo de todo o conteudo de um fichamento como
associado a uma unidade, quando da interpretacdo de que a obra nele abordada,
representava ou representou uma nova interpretacdo socioldgica dos fenémenos
associados a deficiéncia.

Na fase 3, para tratamento e interpretacdo dos resultados, cada unidade
identificada foi nomeada sob um titulo genérico que retratava a esséncia destas
caracteristicas comuns. As trés grandes unidades que identificamos foram:

1. Paradigma Médico de interpretacédo da deficiéncia: nesta unidade reunimos
consideracdes sobre interpretacdes das Ciéncias da Saude em relacéo a deficiéncia
— gue incitaram criticas e reinterpretacfes da deficiéncia pautadas na Sociologia e
assim contribuiram para o desenvolvimento da Sociologia da Deficiéncia. Versamos
também sobre um Modelo*® Individual e um Modelo Biopsicossocial de compreens&o
da deficiéncia, bem como, abordamos uma descricdo breve do conteddo da
Classificacao Internacional de Funcionalidade, Deficiéncia e Saude.

2. Historias associadas com a Sociologia da Deficiéncia: nesta unidade
reunimos aspectos histéricos dos movimentos sociais das pessoas em situagdo de
deficiéncia e da constituicéo e caracterizacao dos Disability Studies — campo em que
a Sociologia da Deficiéncia realizou seus passos iniciais.

3. Teorias da Sociologia da Deficiéncia: nesta unidade reunimos informacdes
sobre algumas obras que permitem vislumbrar as distintas perspectivas teoricas e
analiticas adotadas nos estudos relacionados com a Sociologia da Deficiéncia, bem
como descrevemos analises de classicos da Sociologia que tem especial impacto
nos estudos sociolégicos da deficiéncia.

Vale advertir que na exposicdo dos resultados referentes a cada uma destas
unidades, produzimos subcapitulos formados pela composicdo das partes
desmembradas dos fichamentos ou especificamente pela analise de uma Unica
obra, quando o fichamento referente a esta obra foi o objeto categorizado.

Por fim, para tratamento e interpretacdo dos resultados, sistematizamos e

comparamos o0 conteudo das diferentes unidades destacando os elementos que

% Compreendemos modelos como estruturas que formam um dado paradigma ou sdo formadas
“dentro dele”, esquemas que funcionam como dispositivos heuristicos e nos permitem ver algo a
partir de distintos pontos de vista, possibilitando o desencadeamento de insights que sem eles néo
poderiamos desenvolver (FINKELSTEIN, 2002).
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permitem caracterizar a Sociologia da Deficiéncia e repensar significados e praticas
associados com a Educacgéo Especial e com as pessoas em situagao de deficiéncia.

No processo de sistematizacdo destas unidades e de seus respectivos
conteudos, elaboramos a Figura 1 para organizarmos 0 percurso de exposicao e
andlise dos resultados. Como pode ser observado, apés discutirmos as palavras e
traducbes que adotamos nesta pesquisa, cada um dos capitulos posteriores

enfocard uma das unidades identificadas.

FIGURA 1: “Mapa” da Pesquisa

SOCIOLOGIA DA DEFICIENCIA

Modelo Individual | Histérias associadas com a constituicéo da
‘—‘ Sociologia da Deficiéncia
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3.2 Traducdes e opgdes terminolégicas®’

Desde a primeira leitura relacionada a esta pesquisa, ficou claro que
abordavamos um tema em que a escolha das palavras ndo é apenas uma opc¢ao
estética literaria: € posicionar-se em um debate e, mais importante ainda, definir
conceitos que dao nomes e significados para um conjunto de pessoas marcadas por
histéricos de imposicbes de definicbes deturpadas de si proprias. Por isso, ao
descrevermos o método adotado nesta pesquisa, entendemos que deveriamos tecer
consideracdes sobre as escolhas terminolégicas que fizemos para as traducdes que
foram necessérias para a consecucédo da coleta e analise dos dados.

Acreditamos que subrepticio ao uso de expressbes aparentemente banais,
como “pessoas com deficiéncia”, “pessoas deficientes”, “pessoas em situagao de
deficiéncia”, “deficientes” e “pessoas com diversidade funcional”’, existe um amplo
debate ideolbégico que ndo quer ver apenas qual é a forma mais bela de denominar o
coletivo em questdo, mas que perpassa pela definicdo de qual é a esséncia da
identidade deste coletivo; do significado atribuido a deficiéncia e dos objetivos que
buscamos alcangar com nossos estudos.

Entre os teodricos ingleses vinculados aos Disability Studies, as expressdes
“‘pessoa deficiente” (disabled people) ou deficiente, sdo mais frequentemente
adotadas que a expressdo “pessoa com deficiéncia” (people with disability), por se
pretender destacar a centralidade da deficiéncia na identidade individual e se
entender que a expressdo pessoa com deficiéncia transmite a idéia de que a
deficiéncia é uma questéo secundaria na vida do grupo de pessoas em questao.

Para Oliver e Barnes (apud DINIZ, 2007), a expressao “pessoa com deficiéncia”
sugere que a deficiéncia € propriedade do individuo, ao passo que as expressdes
“pessoa deficiente” ou “deficiente” demonstram que a deficiéncia é parte constitutiva
da identidade das pessoas e ndo apenas um detalhe.

Oliver (1990, p.15-16), em relagéo ao assunto, na abertura de um de seus livros

deixa ainda mais clara a razao dessa posi¢ao

a construcdo de uma verdadeira sociedade inclusiva passa também pelo cuidado com a linguagem,
pois, na linguagem se expressa, voluntariamente ou involuntariamente, o respeito ou a discriminacao
em relacdo as pessoas com deficiéncias (SASSAKI, 2002, p.6)
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por vezes se argumentou que a expressao “pessoas com deficiéncia”
€ mais adequada, pois primeiro afirma o valor do sujeito enquanto
pessoa e depois apresenta a deficiéncia como um apéndice. Essa

\

visdo liberal humanista se opBe a realidade tal como ela é
experimentada pelos deficientes, que sustentam ser a deficiéncia
parte essencial da constituicio de suas identidades e néo
meramente um apéndice. Nesse contexto, ndo faz sentido falar sobre
pessoas e deficiéncia separadamente. Os deficientes demandam
aceitacdo como sao, isto €, como deficientes.

“Deficiente’ seria entdo um termo politicamente mais forte que ‘pessoas com
deficiéncia” (DINIZ, 2007, p.22) e, o objetivo do uso de termos como este seria
justamente o de politizar o vocabulario.

Em uma linha diferente de raciocinio, Carvalho (2008, p.35-36), destaca que
quando se afirma que uma pessoa é deficiente, “pessoas e deficiéncia ganham
representacdes coexistentes, ligando a pessoa a deficiéncia que, entendida como
limitacdo, defeito e incapacidades permanentes, reduz a pessoa a sua deficiéncia”.
Nesse sentido, Beyer (2006, p.9) argumenta que, “o todo ndo &, nem deve ser,
definido por uma das suas partes, ndo ha pessoa deficiente, porém uma pessoa
(como todas as demais), cujo um dos seus atributos é ndo ouvir, ndo andar, e assim
por diante”.

Diante destas interpretacbes, como entendemos que no Brasil a palavra
deficiéncia, no imaginario social estad ligada predominantemente as idéias de
limitacéo, falta, defeito — que ndo séo os significados que Oliver (1990) atribui a ela —
entendemos que em nosso pais, para analises sociolégicas que se relacionem com
0 coletivo de pessoas em questdo, 0 uso das expressoes deficientes ou pessoas
deficientes néo seria adequado.

Restava, entdo, como alternativa a expressdao “pessoa com diversidade
funcional”’, que vem sendo adotada em estudos espanhdis, e a expressao “pessoa
em situagao de deficiéncia” que é adotada por Carvalho (2008).

A expressao “pessoa com diversidade funcional”’, mesmo demarcando um forte
potencial para incitar reflexdo sobre os estigmas que se associam ao coletivo a que
ela se refere, em nossa compreensido, ao “desaparecer” completamente com a
palavra deficiéncia, incita a descaracterizacdo do coletivo em questédo, uma vez que,
em seus multiplos significados a deficiéncia € uma parte da vida dos mesmos.

Por sua vez, a expressao pessoa em situacao de deficiéncia, pode ser criticada

porque que situacdo € um termo que indica localiza¢do, conjuntura, algo contextual
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e, sob algumas oOticas a deficiéncia ndo depende de contextos. No entanto, vemos
nesta expresséo uma clara conotagao social.

Entendemos a deficiéncia como uma construcdo social e uma experiéncia
resultante da interacao entre as caracteristicas corporais e/ou intelectuais da pessoa
e as caracteristicas e as condi¢cdes da sociedade em que ela vive (DINIZ, 2007),
assim, a deficiéncia pode ser pensada como algo contextual e, por vezes transitério.
SO ndo é possivel admitirmos esta idéia se pensarmos a deficiéncia como atributo
individual sem relacdo com o contexto social. Nesta pesquisa, falamos entdo de
pessoas em situacdo de deficiéncia justamente para evidenciar que entendemos a
deficiéncia de uma ética social e contextual.

No que concerne as traducdes, traduzir para a lingua portuguesa expressoes
relacionadas aos Disability Studies era 0 mesmo que pisar em um campo minado de
possiveis desvios de significados. Além de termos ingleses como disability,
impairment, handicap e termos espanhéis como discapacidad, minusvalia e
deficiencia serem utilizados com significados diferentes em distintos momentos
histéricos ou contextos e por distintas organizacbes e pessoas, cada um destes
termos jA haviam recebido traducbes diferentes em producdes e documentos
nacionais.

Além disso, estes termos muitas vezes se associavam textualmente com o
termo disablism para o qual nem sequer ha uma traducdo em portugués ou um
neologismo que parecesse plausivel para traduzi-lo. Disablism é um termo de cunho
sociopolitico, diretamente associado a Sociologia da Deficiéncia; a auséncia desta
palavra em nosso léxico, talvez se dé por que ainda falamos sobre deficiéncia, muito
mais frequentemente do ponto de vista médico do que do ponto de vista social,
mesmo quando hasteamos bandeiras da Inclusédo Social e Escolar.

Ora, se “nossa incapacidade discursiva € um indicador da invisibilidade social e
politica desse fenbmeno” (DINIZ e SANTOS, 2010, p. 10), encontrar termos para
fazer mencéo a estes aspectos pareceu-nos tarefa importante para esta pesquisa.

Quanto as traducbes, os termos disability e impairment foram os primeiros
obstaculos que enfrentamos, especialmente no sentido de identificar qual destes
termos seria mais adequado para representar o que entendemos como deficiéncia.
Uma traducdo adequada para o termo disability também é crucial para esta pesquisa

por que consta em expressfes chave (Disability Studies, Sociology of Disability e
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Disability and Society, people with disability®®, disabled people) que perpassam todas
as obras que analisamos.

Em busca de respostas, primeiramente procuramos saber como 0s termos em
questao foram expressos na traducao da International Classification of Functioning,
Disability and Health — ICF (WHO, 2001) desenvolvida pelo Centro Colaborador da
OMS para a Classificagcdo de Doencas em Portugués, da Universidade de Sao
Paulo.

Nesta traducéo, o titulo da ICF é transcrito como “Classificacao Internacional de
Funcionamento, Incapacidade e Saude” (OMS, 2003), logo temos que o termo
disability sendo traduzido como incapacidade. E no transcorrer da traducéo temos a
frase “Impairments are problems in body function or structure such as a significant
deviation or loss” (WHO, 2001, p.10) sendo traduzida como “deficiéncias sao
problemas nas fungbes ou nas estruturas do corpo, tais como, um desvio
significativo ou uma perda” (OMS, 2003, p.21) e assim temos o termo impairments
sendo traduzido como deficiéncias.

Essas traducdes ndo nos pareciam satisfatorias e aumentaram nossas duvidas,
porque ao dizer que deficiéncias sdo problemas nas fun¢gdes do corpo, tais como,
um desvio significativo ou uma perda, h4 uma retomada integral do Modelo
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Individual™ da deficiéncia e a ICF busca a ligacdo entre o Modelo Individual e o

Modelo Social de deficiéncia. Ou seja, a traducdo embora literalmente correta
parecia ser um olhar médico sobre uma proposta que pretende-se biopsicossocial.
Tendemos entdo, a entender disability como deficiéncia.

A confirmacéo desta posicao/interpretacéo veio dos posicionamentos de Diniz,

Medeiros e Squinca (2007, p. 2509), que quanto a traducédo de disability como

incapacidade, explicam que

a Unica traducéo possivel para disability — acurada e aceitavel para o
marco tedrico que inspirou a revisdo da ICF - é
deficiéncia. Disability e deficiéncia séo conceitos carregados de
contedo normativo para o universo biomédico, e essa ndo é uma
particularidade da Lingua Portuguesa. Mas a escolha de disability e
nao outra categoria foi exatamente para provocar a tradicdo

B A expressdo "people with disability" é uma das maiores demonstra¢cdes das contradicbes nas
traducdes nacionais, uma vez que constuma-se traduzir impairment como deficiéncia e disability
como incapacidade e paradoxalmente se traduz people whith disability como pessoa com deficiéncia.
¥ Vide informacdes sobre a ICF e sobre o Modelo Individual de compreensdo de deficiéncia, no
proximo capitulo.
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biomédica de dois séculos que compreende deficiéncia como algo
fora da norma. Havia um objetivo politico e moral por tras da escolha
de disability: desestabilizar a hegemonia biomédica no campo.

O objetivo da redefinicAo de disability foi justamente o de assumir que
“deficiéncia € uma experiéncia socioldgica e politica e ndo apenas o resultado de um
diagnostico biomédico sobre corpos anémalos” (DINIZ, MEDEIROS E SQUINCA,
2007, p.2509). Tem-se entdo que traduzir disability como "incapacidade" torna a
traducéo pouco coerente com os fundamentos teéricos do documento (ICF).

Sassaki (2005, p. 9) também entende que “a tradugdo correta das palavras
(respectivamente, em inglés e espanhol) disability e discapacidad para o portugués
falado e escrito no Brasil deve ser deficiéncia”.

Formada a compreensao de que deficiéncia era a melhor forma de traduzir o
termo disability restava-nos buscar uma palavra adequada para traduzir impairment.
Para Sassaki (2005, p.9) o termo ‘“impairment” pode “ser traduzido como
impedimento”. Diniz (2007) traduz este termo como lesdo. Na ICF (OMS, 2003) o
termo é traduzido como deficiéncia. Impedimento nos parece inadequado porque
impedir lembra obstaculo, barreira, imposicdo e estorvo e, portanto, se associa
demasiadamente com as representacdes sociais negativas que historicamente
foram relacionadas as pessoas em situacao de deficiéncia.

A expressdo lesdo, a principio, ndo parece adequada, especialmente se
buscarmos correlaciona-la com o coletivo de pessoas que, supostamente,
apresentam um nivel de desenvolvimento intelectual aguém do esperado. No
entanto, quando lembramos que a ICF define impairment como problemas nas
funcbes ou nas estruturas do corpo, tais como, um desvio significativo ou uma
perda, a expressao lesdo parece corresponder ao significado a ela atribuido. Assim,
neste estudo, nas traducdes de obras inglesas optamos por traduzir impairment
como lesdo e quando falamos em lesdo estamos falando do significado dado a
impairment pela ICF.

Por sua vez, os termos espanhdis discapacidad, deficiencia traziam problemas
de traducdo porgque o termo discapacidad € o correspondente espanhol ao termo
disability e, logo, por nossas reflexdes anteriormente mencionadas, deveria ser
traduzido como deficiéncia. No entanto, o termo espanhol deficiencia (um
neologismo da lingua espanhola), quase com a mesma grafia em espanhol e em

portugués, por essa semelhanca linglistica, parece ser imediatamente
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correspondente ao nosso termo deficiéncia. Mas ndo é: ao contrario, faz mencgéo
especifica aos aspectos biolégicos, aos aspectos corporais da deficiéncia. Logo
traduzimos discapacidad como deficiéncia e deficiencia como leséo.

Quanto a traducdo do termo disablism optamos pelo uso de um neologismo
porque entendemos que, mesmo que este neologismo nao for perfeitamente
adequado, pode incitar outros pesquisadores a pensarem sobre o assunto e aos
poucos podemos consolidar um vocabulario para aludir ao fendbmeno em questéao.

Disablism é a ideologia que oprime o corpo deficiente, “a opressao pela
deficiéncia’ resume esse fendmeno: ha uma ideologia que oprime e segrega o0 corpo
com lesdes” (DINIZ, MEDEIROS E SQUINCA, 2007, p. 2509). Ou, expresso de outra
maneira, disablism refere-se a comportamento discriminatorio, opressivo e abusivo,
que surge da crenca de que as pessoas com deficiéncia sdo inferiores ou tem
menos valor que as demais pessoas.

Em portugués, para outras formas de opresséo e de condutas discriminatorias,
dispomos de categorias analiticas e discursivas tais como: racismo, no caso da
discriminacdo por cor da pele ou etnia e, sexismo, no caso da discriminacdo por
sexo. Porém, quanto a deficiéncia, hA uma auséncia no léxico ativo da lingua
portuguesa (DINIZ e SANTOS, 2010). Assim, quando pensamos em um possivel
termo correspondente em lingua portuguesa fomos conduzidos a uma logica de
raciocinio que pode ser expressa da seguinte maneira: raca — racismo; Sexo —
sexismo; deficiéncia — deficientismo.

O sufixo ismo destes termos nos incomodava, ja que nos ultimos anos, nos
estudos da homossexualidade o sufixo ismo foi entendido como denotador de
doenca e por isso foi substituido pelo sufixo dade relacionado a “modo de ser”
(BRANDAO, 2002). Mas, Gianastacio (2009), a partir de ampla pesquisa sobre o
sufixo ismo, manifestou a interpretagcdo de que o mesmo faz mencgédo a doutrina,
escola, sistema e crenca. Entendemos, entdo, que seu uso para formar a expressao
deficientismo era adequado para esta pesquisa.

Desta forma, deficientismo é um termo que denota perspectivas de
interpretacdo de deficiéncia diferentes daquelas identificadas na literatura classica
das Ciéncias da Saude. Assim, para entendermos o teor destas distintas
perspectivas, nas linhas que seguem apresentamos descricbes das interpretacoes
gue as Ciéncias da Saude apresentam sobre a deficiéncia e que foram identificadas

no corpus bibliografico da presente pesquisa.
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4 A DEFICIENCIA EM UM PARADIGMA MEDICO

o modelo [paradigma] médico acentuou o fosso
entre os conceitos de normalidade e anormalidade
e justificou a construcdo, ao longo dos séculos XIX
e XX, de um sistema paralelo de atendimento
terapéutico pedagdgico de criancas com
deficiéncia (BEYER, 2006, p.9)

O primeiro paradigma de compreensao da deficiéncia € certamente anterior a
propria existéncia de uma categorizacdo cientifica que demarca um conjunto de
pessoas como deficientes. Diaz (2009) denomina este primeiro paradigma como
Paradigma da Prescindéncia (Paradigma de la prescindencia) e o caracteriza como
concepcao em que as causas da deficiéncia sdo associadas a motivos do mundo
magico e religioso e a deficiéncia é interpretada em um Modelo Eugénico (mal a ser
eliminando com a eliminacdo da pessoa) e/ou em um Modelo de Marginalizagao
(elemento a ser distanciado).

Mesmo considerando a importancia do Paradigma da Prescindéncia para
interpretacdo da deficiéncia, entendemos que para a presente pesquisa Sao
fundamentais as interpretacdes da deficiéncia que tiveram impacto na constituicdo
da Sociologia da Deficiéncia e estas estdo posicionadas no mundo cientifico-
académico.

No ambito académico, dentre outros modelos, geralmente se fala em um
Modelo Médico, um Modelo Social e o que seria um emergente Modelo
Biopsicossocial de compreensdo da deficiéncia, que representaria a busca de
integracdo dos dois primeiros modelos citados (BARNES, 2009). A partir dos
estudos de Palacios e Romafach (2006, 2008) encontramos mencdes a outro
modelo de compreensdo da deficiéncia que vem sendo denominado Modelo da
Diversidade. Em Brogna (2009), observamos a busca de constru¢cdo do modelo de
compreensao da deficiéncia denominado Modelo da Encruzilhada.

Estes modelos de compreensdo da deficiéncia sdo adotados para formular
diferentes interpretacbes da deficiéncia, sdo esquemas que funcionam como
dispositivos heuristicos para representar a deficiéncia em distintos pontos de vista
(DIAZ, 2009; FINKELSTEIN, 2007). A discussdo sobre os mesmos pode ser
encontrada em grande parte das obras compiladas para a realizacdo desta

pesquisa.
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Na sistematizacao do expresso em relacdo a estes modelos de compreensao
da deficiéncia anteriormente citados, os categorizamos de acordo com o campo do
saber mais impactante na constituicho dos mesmos. Assim, chegamos ao que
denominamos Paradigma Médico e o que denominamos Paradigma Sociolégico de
interpretacéo da deficiéncia.

Entendemos como Paradigma Médico um conjunto de interpretacfes da
deficiéncia que tem sua origem em pressupostos e conceitos originarios das
Ciéncias da Saude. Mais propriamente, como uma forma de entender a deficiéncia
que se estrutura e € estruturada por modelos que se pautam nas Ciéncias da Saude
para pensar a deficiéncia e aspetos a ela relacionados.

A partir de Oliver (1996), WHO (2001), Lépez (2006), Barnes (2009), Diaz
(2009), Ferreira (2010), Ferreira (2007, 2008, 2010), Ferrante (2007, 2008), Ferreira
(2007, 2010) identificamos dois modelos de deficiéncia associados ao Paradigma
Médico de interpretacdo da mesma: o Modelo Individual e o Modelo Biopsicossocial.
Neste capitulo, versamos sobre estes modelos apresentando breves notas sobre

algumas compreensdes que 0s antecederam e caminham paralelamente a eles.

4.1 Modelo Individual de compreenséo da Deficiéncia

Modelo do déficit, Modelo Médico-psicologico, Modelo Médico, Modelo
Essencialista, Modelo Clinico-Terapéutico sdo diversas nomenclaturas usadas para
se referir ao que aqui denominamos Modelo Individual. Embora no uso destas
distintas nomenclaturas os autores busquem evidenciar diferengas, variantes do
Modelo Individual, entendemos que entre elas existe uma esséncia comum: a
deficiéncia como uma condicdo individual, uma condicdo da pessoa em si, que
precisa ser tratada, curada, amenizada e/ou corrigida

Esta esséncia comum destes modelos € desvelada na literatura analisada, em
especial em Oliver (1996), Ferrante e Ferreira (2007, 2008, 2010), Barnes (2009),
Diaz (2009); assim, neste estudo os reunimos sob o nome Modelo Individual de
compreensao da deficiéncia.

O Modelo Individual se consolidou em estreita relagdo com publicacbes da
Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em especial a partir da Classificacédo

Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens (CIDID). Na década de
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70 do século passado a OMS organizou uma equipe de cientistas para a
modificacdo da vigente Classificacdo Internacional de Enfermidades, a fim de incluir
0 que se denominava enfermidades crénicas e de longo prazo (BARNES, 2009).

Em 1980, como fruto do trabalho destes cientistas, foi publicada a CIDID. Como
denota o titulo deste documento, a CIDID utiliza uma tripla tipologia: leséo,
deficiéncia e desvantagem. Na CIDID, as deficiéncias se referem a qualquer perda
ou anormalidade de uma estrutura ou funcéo psicolégica, fisiolégica ou anatbmica. A
incapacidade denota qualquer restricdo ou inabilidade (que resulta de uma leséo) na
capacidade para realizar uma atividade na forma — ou dentro dos limites da forma —
gue se considera normal para um ser humano. As desvantagens sao os resultados
sociais de uma deficiéncia, que limitam ou impedem o desempenho de uma funcao
gue seria normal (segundo a idade, o sexo e fatores sociais e culturais) em tal
individuo (OMS, 1989).

Desta forma, a logica de raciocinio que sustenta este modelo pode ser assim

representada e exemplificada:

FIGURA 2: Logica da CIDID

Doenca ou distirbio —* Incapacidades —* Deficiéncia —* Desvantagem

—»

Poliomielite Paralisia —  Mobilidade limitada —»  |imites na procura de

emprego

Fonte: Handicap International (2006)

Assim, tem-se a deficiéncia interpretada como um problema individual que se
origina de uma doencga ou disturbio, que se manifesta na perda ou anormalidade de
uma estrutura ou fungéo psicoldgica ou corporal e, por si s, provoca desvantagens
sociais. A origem das desvantagens sociais estaria entdo, nas proprias pessoas em
situacdo de deficiéncia, nas condi¢cdes corporais e ou intelectuais que as tornariam
inaptas para as atividades sociais.

Nesta légica unidirecional e linear o progresso nas praticas a serem

desenvolvidas para a melhora da vida das pessoas em situacao de deficiéncia viria
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de pesquisas que gerassem recursos para melhorar o diagndstico, tratamento e o
uso de tecnologias voltadas apenas para as proprias pessoas em situacdo de
deficiéncia (BARNES, 2009).

Por exemplo: o aprimoramento dos testes que serviam para avaliar o Quociente
Intelectual (QI) das pessoas, supostamente permitiia saber o exato nivel do
desenvolvimento da inteligéncia de criangas com deficiéncia intelectual; e, a partir
disso possibilitaria o encaminhamento delas para a forma de escolarizacdo mais
adequada para ensina-los.

Neste entendimento, as pesquisas sao realizadas com base em enfoques
psicométricos e clinicos, utilizando primordialmente, métodos experimentais. O
conhecimento se constrdi, entdo, a partir da logica indutiva e da epistemologia
empirista, com base na observacdo de dados isolados, extraidos, muitas vezes, de
situacdes artificiais em que seria possivel controlar as varidveis com o méaximo de
rigor (LOPEZ, 2006).

Neste contexto, a instrumentacdo técnica (por exemplo, a psicometria) serve
para justificar tratamentos praticos e responde a intencao de fazer objetivas, visiveis
e mensuraveis, as qualidades e riscos que antes tinham matizes associadas ao
sobrenatural e inatingivel, tais como a personalidade e a inteligéncia (LOPEZ, 2006).

Em funcdo do predominio de uma visdo positivista de ciéncia, a
correspondéncia de dados sobre cada tipo de deficiéncia, a obtencdo de
conhecimento que permita clarificar as causas dos déficits, o0s sintomas
caracteristicos de cada tipo de deficiéncia e as formas especificas de tratamento que
0 correspondem, s@o considerados elementos primordiais da pesquisa. Assim, a
categorizagdo, de certa forma orienta toda a pesquisa, confere carater cientifico e
guia a pratica, ja que a partir dela sdo programados os servicos especificos (por
exemplo, Educacdo Especial, Terapia Ocupacional e Fisioterapia) voltados para
cada tipo de deficiéncia. A explicacdo para o desenvolvimento destes servigcos
especificos apdia-se na idéia de “marcha para o progresso” (RIDDEL, 1998).

Para Oliver (1996), no Modelo Individual de compreensédo da deficiéncia, o
problema implicito € a propria pessoa com deficiéncia, condi¢do tal que se encontra
em um esquema discursivo justificado pelas seguintes expressdes: caso medico,
sintomas, cura, amenizacao, profissionais da saude, cuidados, ndo anda, nédo fala,
nao vé, ndo decide, instituicbes especiais, assisténcia social, emprego protegido,

escolas especiais, transportes especiais, hospitais, assistentes sociais, entre outras.
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Além disso,

a mesma ldgica da normatividade, presente no modelo médico
[individual], em que a pessoa com deficiéncia ou com algum distarbio
€ vista como incompleta, alimenta o fluxo de fragmentacao social
entre escola ou instituicdo regular e a escola ou instituicdo especial.
Particularmente na instituicdo educativa, alunos que néo
correspondam aos parametros normativos curriculares s&o
encaminhados para as escolas especiais (BEYER, 2006, p. 10)

Trata-se entdo de uma “racionalidade que defende a separagao institucional e
consequentemente a demarcacao social de espacgos para as ‘pessoas especiais”
(idem). De qualquer forma, pesquisas e acfes outras pautadas na légica do Modelo
Individual de deficiéncia, contribuiram e contribuem para a criacdo de recursos,
tecnologias, praticas e metodologias importantes para a vida das pessoas em
situacao deficiéncia.

Como retomaremos adiante, as criticas a esta perspectiva se deram pelo fato
de estas realizacdes terem sido acompanhadas de uma forma de ver as pessoas em
situacdo de deficiéncia que sO destaca o déficit supostamente inerente a estas
pessoas e 0 considera como causa inevitivel das lesdes ou supostos desniveis
intelectuais, dando a entender que as pessoas em situacdo de deficiéncia precisam
ser modificadas para que possam ter uma vida melhor.

Em oposicao ao Modelo Individual, e em especial as praticas a ele associadas,
novos modelos de compreensdo da deficiéncia foram desenvolvidos e, assim, o
Modelo Individual transformou-se em um Modelo Biopsicossocial de compreensao

da deficiéncia. Este modelo sera abordado na proxima secéo.

4.2 Modelo Biopsicossocial de compreenséo da Deficiéncia

Em 1991, a OMS formou uma nova equipe de pesquisadores para a
reformulagdo da CIDID, pois muitas tinham sido as criticas apresentadas a este
documento desde a sua publicacdo. O novo documento foi publicado em 2001,
como International Classification of Functioning, Disability and Health — ICF e
apresentado como uma busca de integrar o Modelo Médico (Individual) e o Modelo
Social de Deficiéncia, fundando um Modelo Biopsicossocial de compreensao da

deficiéncia.
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Apesar desta tentativa de realizar uma abordagem biopsicossocial da
deficiéncia,

s

a classificagdo € circunscrita ao amplo contexto da saude e n&o
cobre circunstancias que nao estdo relacionadas com a saude, tais
como, as que resultam de fatores socioecondmicos. Por exemplo,
algumas pessoas podem ter uma capacidade limitada de executar
uma tarefa no ambiente em que vivem, por causa da raca, Sexo,
religidio ou outras caracteristicas socioecondmicas, mas essas
restricbes de participacdo ndo estao relacionadas com a saude no
sentido que Ihe é atribuido na ICF(WHO, 2001, p.7)

Embora voltado para todas as pessoas e ndo apenas para as pessoas em
situacdo de deficiéncia, a ICF representa a tentativa de acolher as demandas dos
movimentos sociais de pessoas em situagao de deficiéncia. Em um anexo intitulado
“ICF e as pessoas com deficiéncia”’, que inicia com um agradecimento a Disabled
People’s International pela participacdo ativa no processo de sua revisao, O
documento manifesta o intuito de abrir-se para discussdes sobre formas de entender
a deficiéncia que nao sejam estigmatizantes (WHO, 2001).

Na ICF consta também a informacao de que seu contelido esta em processo de
construcdo e ndo € um marco definitivo; busca demonstrar que da CIDID para a ICF,
passou-se de interpretacdo da deficiéncia como consequéncia de doencas, para a
interpretacdo da deficiéncia como pertencente aos dominios da saude (WHO, 2001).
Desta forma, coincidindo com as teorias sociais da deficiéncia, envelhecimento e
deficiéncia s@o conceitos aproximados neste documento, pois nela a deficiéncia ndo
€ uma tragédia individual ou a expressdo de uma alteridade distante, mas uma
condicdo de existéncia para quem experimentar os beneficios do progresso
biotecnoldgico e envelhecer.

Assim, nesta classificagdo, a palavra deficiéncia € um conceito guarda-chuva
para lesbes, limitacbes de atividades ou restricbes de participagdo. Na ICF a
“deficiéncia é o desfecho ou o resultado de uma complexa relacao entre o estado de
saude do individuo e fatores pessoais e, fatores externos que representam as
circunstancias em que o individuo vive” (WHO, 2001, p.17). Ou seja, na ICF,
deficiéncia denota os aspectos negativos da interagao entre os fatores mencionados
(estado de saude, fatores pessoais e externos).

Merecem destaque outros conceitos mencionados na ICF, tais como, atividade:

esta faz mencgéo a execucdo de uma tarefa ou acdo por uma pessoa e representa a
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perspectiva individual de funcionamento; condicdo de saude, que se refere a
doenca, desordem e trauma; estruturas corporais, que se refere as partes
anatbmicas do corpo; funcBes corporais, que sao as funcbes fisiologicas e
psicolégicas dos sistemas corporais; e, participacdo, que concerne ao envolvimento
da pessoa nas situagdes de vida (WHO, 2001).

A partir do que a ICF denomina como fatores contextuais, referentes ao
historico completo da vida e o estilo de vida de uma pessoa, tém-se também os
conceitos de: fatores ambientais e fatores pessoais. Os fatores ambientais resumem
0 ambiente fisico e social, sdo fatores externos a pessoa e podem ter influéncias
(negativas ou positivas) sobre ela. Os fatores pessoais sé&o o historico particular da
vida e do estilo de vida de um individuo e englobam as caracteristicas da pessoa
gue ndo sado parte de uma condicdo de saude. Esses fatores, podem incluir: sexo,
raca, idade, condicao fisica, estilo de vida, habitos, educacao recebida, diferentes
maneiras de enfrentar problemas, antecedentes sociais, nivel de instrucéo,
profissdo, experiéncia passada e presente, dentre outros. Estes fatores ndo estéao
classificados na ICF devido a grande variagcdo social e cultural associada aos
mesmos (WHO, 2001).

Embora destaque que qualquer diagrama provavelmente estara incompleto e
fadado a representacfes incorretas devido a complexidade das interacdes
concernentes aos conceitos do modelo que propbe, a ICF ilustra como esses

conceitos se inter-relacionam da seguinte maneira:
FIGURA 3: Esquema da ICF

Condigcdes de Salde
(alteracdo ou doencga)

T
! ' '

Estruturas e » o
Fungdes do Alividade Participacgao

-«
Corpo

t 1
! '

Fatores Fatores
Ambientais Individuais

Fonte: WHO(2001, p. 18).
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Tem-se entdo que a OMS, por meio da ICF, explica que cada uma destas
dimensbes (funcdo e estrutura corporal, atividades e participagdo) influencia as
outras e que todas elas sofrem influéncia de fatores contextuais, quer sejam eles
relacionados ao ambiente ou a fatores pessoais.

Neste esquema, as dimensdes que fazem parte da estrutura da ICF sé&o
apresentadas como condi¢bes positivas (funcdes e estruturas, atividades e
participacdo) enquanto que a falta dessas condicfes, 0s aspectos negativos, estao
como termos secundarios (leséo, limitacéo e restricao).

Para Barnes (2009), que prefere denominar o modelo em questdo como
Modelo Inter-relacional, o problema da ICF é justamente de que nela a deficiéncia
segue sendo, mais do que um assunto politico, um assunto da saude. Para este
autor, a tentativa de incorporar conceitos como participacdo para dar um aspecto
social & compreensao da deficiéncia é simplista porque estes conceitos sdo pouco
desenvolvidos no texto da ICF e estdo vinculados apenas a circunstancias
individuais, ao invés de ligarem-se firmemente a inclusao social e politica.

Para Oliver (2002), a ICF amplia suas nocbes de normalidade, mas o que as
teorias sociais da deficiéncia estdo propondo € a universalidade da diferenca e ndo a
universalidade de uma categoria ampliada de normalidade. Ferreira (2008) pontua
gue a ICF nao toca na esséncia da questao social, apenas retoca suas matizes.

Rodriguez e Ferreira (2010, p.159) expressam que

apesar da pretensao bio-psico-social, a ICF mantém a preeminéncia
da ciéncia médica como discurso legitimo de definicao da deficiéncia.
Na ICF é o aparato ortodoxo de definicdo (saber especializado) que
determina o lugar ocupado por uma pessoa dentro da escala da
Medicina: o que se classifica, em definitivo, sdo 0s corpos, corpos
gue em virtude de seu maior ou menor grau de saude fardo com que
seus possuidores encontrem mais ou menos dificuldades no seu
cotidiano. A deficiéncia segue sendo objeto de saber e objetivo de
controle (...) mesmo que agora este estado depende das
possibilidades de funcionamento, de desenvolvimento, em um dado
entorno, este funcionamento ainda € o de um corpo individual
classificado por seu “estado de saude”, um corpo medicalizado,
hierarquizado em suas capacidade funcionais e, portanto, regulado
pelos peritos que fazem a norma.

Em suma, a ICF representa um grande avanco em relacdo a CIDID, pois a
mesma incorpora dimensdes sociais cruciais para o entendimento da deficiéncia.

Mas acreditamos que a mesma ainda esta longe de constituir um novo paradigma de
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entendimento da deficiéncia, de deixar ser um olhar médico sobre a deficiéncia, em
funcdo dos seguintes motivos:

e Na ICF os aspectos relacionados a dimensdo social, sdo parcamente
explorados, ou se quer sao analisados, como é o caso, por exemplo, do
conceito de fatores pessoais. Ora, querer assumir uma dimensé&o social e
nao se aprofundar na interpretacédo de elementos como sexo, género, idade,
cultura, condicdo econbmica, €, em nossa opinido, no minimo falar de uma
dimens&o social muito “incompleta”.

e Os aspectos relacionados ao Modelo Social incorporados na interpretacéo
da deficiéncia ndo sdo completos, pois, apresentados como neutros, sao
desprovidos da dimensdo politica e ativista do Modelo Social e de outras
compreensdes da deficiéncia.

e Mesmo apresentando em um anexo, uma frase afirmando que seu contetdo
contou com revisdo da Disabled People’s International, a0 se apresentar
como instrumento para classificacdo de estados de saude, a ICF mantém a
preeminéncia da ciéncia médica como discurso legitimo/hegémonico de
definicdo da deficiéncia.

Desta forma, concordamos com Diaz (2009), Barnes (2009), Oliver (2002) e
Ferreira (2008), na interpretacdo de que na ICF, as dimensdes sociais ainda estédo
em segundo plano. Mas frisamos: esta compreensdo em hipétese alguma significa
que o documento ndo tem valor ou ndo representa um passo largo rumo a
importantes conquistas. Significa apenas que para atingir um nivel biopsicossocial,
em nossa compreensdo a dimensao social precisa ser muito mais explorada no
documento em questao.

Esta dimenséo social € amplamente explorada nas historias associadas com a
constituicdo da Sociologia da Deficiéncia. Assim, no capitulo que segue abordamos

estas historias.
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5 HISTORIAS ASSOCIADAS COM A SOCIOLOGIA DA DEFICIENCIA

No final dos anos sessenta, diversos paises ocidentais viviam,
simultaneamente, novos e fortes movimentos sociais. Estes movimentos
reivindicavam os direitos de grupos especificos como negros, mulheres e indios e
influenciavam-se mutuamente no sentido de que 0s avangos e conquistas de um
deles impulsionavam a luta dos outros por conquistas similares ou por novas
conquistas. Nesse periodo, a politizacdo das pessoas em situacdo de deficiéncia e
dos familiares das mesmas também se fazia sentir.

Em paises da América Latina, da América do Norte, da Africa e da Europa,
formavam-se movimentos sociais voltados para a reivindicacdo dos direitos das
pessoas em situagdo de deficiéncia, os denominados Disabylity Rigths Movement.
Na Inglaterra, nascia o movimento denominado Union of The Physically Impaired
Against Segregation — UPIAS e nos Estados Unidos da Ameérica, Independent
Liveng Movement — ILM, ambos organizados por pessoas em situacao de deficiéncia
(SHAKESPEARE, 2008).

Inicialmente o problema identificado por UPIAS e ILM foi a marginalizagéo
opressiva das pessoas em situacdo de deficiéncia e as origens destes problemas
foram apontadas nas idéias e praticas dominantes, na estrutura social hegemadnica,
no Modelo Individual de deficiéncia e nas barreiras sociais, fisicas, econémicas e
atitudinais em relacdo a este coletivo.

Para combater estes problemas, os movimentos sociais em questao atacaram
em trés frentes: epistemoldgica, legislativa e organizativa. Em termos
epistemologicos as respostas aos problemas sociais foram a criagdo de novos
significados e modelos relacionados com a compreensao da deficiéncia e com os
fatores que incapacitam pessoas que apresentam diferencas corporais ou
intelectuais que convencionalmente sdo caracterizadas como deficiéncia
(SHAKESPEARE, 2008)

Da UPIAS nascia uma interpretagdo sociolégica da deficiéncia, denominada
Modelo Social de compreenséo da deficiéncia. Do ILM e do proprio Modelo Social,
nascia um outro modelo baseado na defesa dos direitos civis e humanos das
pessoas em situacdo de deficiéncia, um modelo de entendimento da deficiéncia
denominado Modelo Baseado em Direitos.
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Em termos legislativos, lutou-se pela promulgacdo de leis que impedissem ou
combatessem o0s problemas enfrentados pelas pessoas em situacao de deficiéncia.
Leis estas marcadas pela tentativa de promover a inclusdo das pessoas em situacao
de deficiéncia na sociedade, nas escolas, pela tentativa de operacionalizar vagas
especificas para as pessoas em situacado de deficiéncia (por exemplo, as leis de
cotas) e de proibir atitudes discriminatorias e preconceituosas em relacdo ao coletivo
em questao.

Quanto aos aspectos organizacionais, na América do Norte, os Centros de Vida
Independente — CVIs -, foram frutos do ILM que, baseados em novas premissas
sobre os servicos voltados para as pessoas em situagado de deficiéncia, buscaram e
buscam ainda capacitar as pessoas em situacdo de deficiéncia para a vida
independente e defesa pessoal de seus direitos. Atualmente, os fundamentos da
ILM influenciam politicas e praticas sociais, de modo a continuar a integracao e a
inclusédo plena das pessoas em situacdo de deficiéncia, bem como buscam capacitar
pessoas em situacdo de deficiéncia para que as mesmas assumam 0 controle de
suas proprias vidas.

Por um lado, o avanco da organizacao destes dois movimentos (UPIAS e ILM)
incitava uma quantidade crescente de pessoas em situacao de deficiéncia a adotar
uma identidade politica compartilhada e, a partir desta identidade, muitas destas
pessoas ja ndo pediam mudancas, as exigiam e se dispunham a lutar por elas
(SHAKESPEARE, 2008).

Por outro lado, “a auto-organizacdo e acdo direta desafiavam os estereétipos
reinantes de impoténcia e coisificacdo” (SHAKESPEARE, 2008, p. 84) relacionados
com as pessoas em situacdo de deficiéncia. Ao converterem os problemas que o0s
assolavam em assuntos publicos, as pessoas em situacdo de deficiéncia vinculadas
a estes movimentos afirmavam a validade e a importancia de sua propria identidade
e possibilitavam a (re)significacdo desta em diversos contextos (SHAKESPEARE,
2008).

Desde que estes dois movimentos sociais se “entrelacaram” politica e
ideologicamente, especialmente com a fundagéao da Disabled Peoples’ International-
DPI, novos significados se consolidam globalmente para aquilo que entendemos
como deficiéncia e novos campos do saber se estruturam para aprimorar estas

interpretacoes.
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Neste capitulo, resgatamos os principais pontos da histéria da UPIAS e do ILM
e também nos ocupamos de: caracterizar os novos modelos de compreensdo da
deficiéncia produzidos no seio destes movimentos sociails € 0 processo e
desenvolvimento da DPI, demonstrando como estes movimentos e (re)significacdes
da deficiéncia fundaram espacos para o0s Estudos da Deficiéncia e,
subsequentemente, para a Sociologia da Deficiéncia. Na seccado que segue
abordamos a histéria da UPIAS e suas relacbes com a fundacdo de debates

socioldgicos sobre a deficiéncia.

5.1 Union of the Physically Impaired against Segregation

Na Inglaterra, em 1962, um grupo de residentes de uma instituicdo chamada Le
Home Court Cheshire, especializada no cuidado de deficientes fisicos, buscou
auxilio para negociar mudancas na rotina desta instituicdo. Liderado por Paul Hunt,
também deficiente fisico, o grupo reivindicava especialmente maior autonomia e

direito de escolha,

gueriamos ter representacao na gestdo da instituicdo, controle sobre
nossa liberdade individual, expressa em liberdades como escolher a
nossa hora de dormir, ingerir bebidas alcodlicas, liberdade para se
relacionar e fazer sexo sem interferéncias, liberdade para sair do
prédio sem ter de notificar as “autoridades”. Acreditamos que
especialistas em dindmicas de grupos podiam nos ajudar a nos
tornar parte mais ativa na tomada de decisdes sobre nés mesmos
(HUNT, 1981, p.38).

Eric Miller e Geraldine Gwynne, profissionais do Instituto de Relagdes Humanas
Tavistocko®®, foram chamados para auxiliarem em tal negociacdo. A partir das
gueixas que o grupo de Hunt havia apresentado, Miller e Gwinne realizaram um
estudo de trés anos em 22 instituicdes voltadas para o atendimento segregado de
pessoas em situacao de deficiéncias; e, a partir deste estudo, transformaram o que
era para ser um processo de mediacdo em uma acdo de despolitizacdo das

demandas do grupo de residentes (HUNT, idem).

0 Criado em 1947, o Instituto de Relag6es Humanas Tavistocko € uma organizacdo multidisciplinar
que oferta servicos de consultoria, avaliagdo e intervengéo para empresas e organiza¢gfes, bem como
oferta programas de formacé&o de profissionais para atuagcdo com consultoria organizacional.
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Posteriormente, Miller e Gwynne escreveram um livro intitulado “A life apart*"”

versando sobre este estudo. Neste livro, deram a entender que ndo se deveria ter
esperanca de que as pessoas em situacao de deficiéncia pudessem ter vida social
normal; e, portanto, que a funcdo dos especialistas era fazer com que as mesmas
aceitassem sua segregacdo como melhor opcéo possivel para todos (HUNT, 1981).

Em 1965, paralelamente a estas ocorréncias, Megan du Bosson e Berit Moore,
duas mulheres em situacdo de deficiéncia fisica, fundaram na Inglaterra o
Disablement Incomes Group, que logo foi redenominado Disability Alliance-DA e
atingiu proporgao nacional na defesa e conquista de direitos relacionados ao auxilio
financeiro do governo para as pessoas deste coletivo.

Em 1966, inquieto com o fracasso da tentativa de negociacdo na instituicao
onde residia e com o estudo de Miller e Gwynne, Paul Hunt publicou o livro Stigma:
The Experience of Disability. Nesta obra, além de assinalar os estigmas vivenciados
pelas pessoas em situacdo de deficiéncia, Hunt (1966) reclamou a necessidade de
confronto e luta contra as formas de discriminacédo e opressdo. No mesmo ano, o
autor escreveu uma carta, publicada pelo jornal inglés The Guardian, propondo que,
para tal luta, houvesse a mobilizacdo coletiva das pessoas em situacdo de
deficiéncia.

As discussodes geradas pelo livro e pela carta de Hunt, em 1972, consolidaram
a formacdo de uma organizacdo de pessoas em situacdo de deficiéncia, a UPIAS. A
UPIAS inicialmente se opds a Disability Alliance porque esta organizacdo estaria

dominada por profissionais especializados em pessoas em situacao de deficiéncia.

1 No“A life apart” Miller e Gwynne afirmam buscar solu¢des para os problemas vivenciados pelas
pessoas que vivem em instituicfes residenciais, caracterizando estas instituicdes como lugares que
cuidam de deficientes fisicos ou de pessoas com doengas cronicas do momento de morte social
(entrada na instituicdo) ao momento de morte fisica (quando a pessoa morre). Na obra os autores
assinalam que, especialmente em decorréncia do alto grau de envolvimento pessoal na relacéo entre
os profissionais (enfermeiros e médicos) e os pacientes, 0s problemas vivenciados nas instituicdes
em questdo transcendem o nivel organizacional, mantendo nestas instituicdes “caracteristicas
inerentes de patogenicidade”. Para pensar sobre as alternativas para amenizar os problemas
vivenciados nestas instituicbes eles as subdividlem em dois tipos, a saber: warehousing model e
horticultural model. No primeiro tipo, warehousing model, a énfase da atuacdo profissional na
instituicdo é colocada no atendimento das necessidades fisicas do paciente e no segundo os
objetivos seriam prover as necessidades dos pacientes; fornecer espaco para independéncia dos
pacientes; e, apoiar cada paciente na luta pela independéncia. Para Miller e Gwynne (1974), apesar
de alguns dos problemas das instituicdes residenciais poderem ser mitigados nas instituicdes do tipo
horticultural model, doengas crbnicas e deficiéncias fisicas severas tém “consequéncias que sao
insidiosas e até irreversiveis” (idem, 1974, p.72); e que, levam, o deficiente fisico a ter que aceitar
enfrentar dependéncia fisica, emocional e financeira”. Assim, Miller e Gwynne(idem) indicam que
mudancas organizacionais podem minimizar os problemas enfrentados por instituicdes residenciais e
gue para estas mudancas é fundamental o treinamento dos profissionais que nelas atuam.
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Liderada por Hunt, em seu processo de desenvolvimento a UPIAS estruturou-
se com o apoio de diversos socidlogos que a ela se associaram. Dentre eles consta
Victor Finkelstein, deficiente fisico** com formagéo marxista, distanciado da Africa e
exilado na Inglaterra por ter sido ferrenho ativista contra o Apartheid; Paul Abberley,
deficiente fisico em funcéo de sequela de poliomielite contraida na infancia; Mike
Oliver, que se tornou tetraplégico aos 17 anos de idade apds acidente em mergulho;
e, Colin Barnes, com deficiéncia visual (baixa visao).

Estes socidlogos perceberam, entdo, que embora a Sociologia pudesse dar
importantes contribuicbes para a organizacdo em questdo, 0s estudos sobre
deficiéncia associados a este campo do saber, eram pobres e incipientes. Abberley®
(2008), por exemplo, relata que atuando como docente de sociologia, foi convidado
por seus colegas para falar sobre deficiéncia e, no momento da estruturacdo de sua
comunicacado, deu-se conta que podia falar sobre a mesma apenas a partir de sua
propria condi¢cdo. Narra que como socidlogo tinha muito pouco a dizer sobre
deficiéncia e que o0 que tinha a dizer a partir da Sociologia era inadequado em
relacdo as suas experiéncias concretas de vida.

Com estas discussbes em voga, em 1975, a criagdo e execucdo de um curso
na Universidade Aberta (Open University) do Reino Unido, intitulado The
Handicapped Person in the Community, pautado nas discussfes dos teoéricos da
UPIAS, estabeleceu vinculos entre os socidlogos/ativistas desta organizagdo e o
mundo académico (OLIVER, 1998).

Assim, a UPIAS nasceu ndao apenas como um movimento social, mas como
parte de um movimento epistemolégico, de um processo de delimitacdo de um
espaco para a deficiéncia no ambito da Sociologia. Esta caracteristica
académica/ativista fica evidente quando, jA& em 1975, a UPIAS publica um
documento chamado Fundamental Principles of Disability ** (UPIAS, 1976) no qual,
ao mesmo tempo em que declara o objetivo de lutar contra a segregacdo de
pessoas em situacao de deficiéncia em casas residenciais e de diminuir a pobreza e

a exclusao deste grupo de pessoas, se propde a

“2 Estes dados referentes as lesGes e categorias de deficiéncias, sdo mencionados porque 0s autores
a que eles se referem se apresentam desta maneira nos estudos que a eles concernem.

3 Esta obra foi publicada pela primeira vez em 1987. Neste estudo adotamos como referéncia uma
traducdo da mesma publicada em espanhol em 2008.

4 Este documento é resultado de um dialogo e é estruturado a partir deste didlogo entre UPIAS e DA
e é em oposicao a muitas idéias da DA que ele é construido.
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diferenciar natureza de sociedade pelo argumento de que a opressao
nao era resultado da lesdo, mas de ordenamentos sociais
excludentes...dessencializar a lesdo, denunciando as construcdes
sociolégicas que a descreviam como desvantagem natural; assumir a
deficiéncia como uma questdo socioldgica, retirando-a do controle
discursivo dos saberes biomédicos (DINIZ, 2007, p. 18-19)

Além disso, neste manifesto, a UPIAS estabelece uma divisdo conceitual entre
deficiéncia (disability) e lesdo (impairment,) o que representou uma reconfiguracao
do significado atribuido a deficiéncia no ambito académico. Lesao foi definida como
falta de parte ou de todo um membro ou posse de um membro, 6rgdo ou mecanismo
deficiente, ao passo que deficiéncia foi compreendida como o prejuizo ou a restricdo
da atividade causada pela inadequacdo da organizacdo social que ignora completa
ou parcialmente as pessoas com lesdes, excluindo-as das atividades sociais
(UPIAS, 1976 e DINIZ, 2007).

Por este caminho, a UPIAS levantou aquela que seria a principal bandeira de
seus tedricos e ativistas: "a deficiéncia é algo imposto, sob a base de nossas lesdes,
pela maneira como somos desnhecessariamente asilados e excluidos da plena
participacédo na sociedade” (UPIAS, 1976, p. 3-4).

Das producbes dos membros da UPIAS, pelo entendimento da deficiéncia
como consequéncia da interacdo entre ter uma lesdo e viver em uma sociedade
despreparada para acolher pessoas com lesdes, as mudancas culturais, politicas,
econOmicas, ambientais e sociais foram apontadas como alternativas para melhora
nas condicdes de vida das pessoas em situacao de deficiéncia (OLIVER, 1996).

Para a defesa destas mudancas, em 1980, a UPIAS comeca a distribuir um
informativo intitulado Disability Challanges; nele, diversas pessoas em situacao de
deficiéncia manifestam sua opinido em relacdo aos desafios que precisavam ser
enfrentados por pessoas nestas condi¢coes.

Neste informativo, Hunt responde ao livro A life apart (de Eric Miller e Geraldine
Gwynne), por meio de um ensaio intitulado Settling accounts with the parasite
people: a critique of “A Live apart” by E.J. Miller and G.V. Gwynne®. Neste ensaio,
Hunt chama de parasitas aqueles que fazem das pessoas em situacdo deficiéncia

um conjunto de sujeitos para testar intervencdes e produzir publicagdes, pontuando

> Hunt faleceu enquanto escrevia o ensaio mencionado e as conclusées do mesmo foram escritas

por Judy Hunt, irma de Paul Hunt que também é uma pessoa em situacdo de deficiéncia, em
decorréncia de poliomielite (HUNT, 1981).
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os erros e debilidades de A life apart e funda bases para o que posteriormente viria a
ser chamado de “pesquisa emancipatoria”.

Também em 1980, Vic Finkelstein publicou o livro Attitudes and Disabled
People: Issues for Discussion, assinalando como as relagbes sociais e materiais
favorecem a aparicdo da deficiéncia no sistema capitalista.

Estas e outras publicagbes foram consolidando um pressuposto presente desde
o inicio da UPIAS, embora ndo defendido por todos seus integrantes, de que
somente as pessoas em situacdo de deficiéncia é que poderiam escrever sobre
deficiéncia (OLIVER, 1996). Mas em meio a elas, pressionada pelos debates que
vinham se dando em torno de conceitos como deficiéncia e lesdo, a OMS publica a
Classificacdo Internacional de Lesdo, Deficiéncia e Desvantagem (CIDID) que,
(como vimos), se estrutura em um Paradigma Médico de interpretacéo da deficiéncia
e consolida um Modelo Individual de compreensdo da mesma.

Os tedricos e ativistas da UPIAS reagiram a CIDID com publicagfes,
guestionando-a e criticando-a. Baseando-se em Barnes e Oliver, Diniz (2007)
sintetiza estas criticas em cinco pontos: 1. a CIDID foi produzia apenas por pessoas
que nao eram deficientes, logo ndo considerou a 6tica de quem vive a deficiéncia; 2.
o documento propunha uma tipologia estruturada em pressuposicdes de
normalidade para a pessoa; 3. No documento inferia-se uma relagéo de causalidade
entre leséo e deficiéncia, ou, para ficar mais claro, na CIDID entendia-se que o que
gerava a deficiéncia era a lesdo e ndo a interagdo entre lesdo e sociedade
despreparada; 4. por ser um documento da OMS, da familia de outros que
classificam doencas, a CIDID reaproximava o conceito de deficiéncia ao conceito de
doenca; 5. o documento localizava a origem das desvantagens na pessoa como um
problema individual e ndo como uma questao socioldgica.

Neste contexto, Barnes (2009) lembra que a identificacdo da lesédo ou da
normalidade é um fenbmeno social que estd sujeito a substanciais variacdes
temporais, culturais e circunstanciais ndo contempladas pela CIDID e, pontua que a
relacdo linear estabelecida por este documento entre lesdo, deficiéncia e
desvantagem, é, no minimo, reducionista.

Para os tedricos da UPIAS, era inconcebivel a producédo de uma definicdo da
deficiéncia sem a participacéo das pessoas em situacao de deficiéncia, pressupondo

gque a ndo participacdo seria 0 apice de uma postura preconceituosa que
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implicitamente redundaria ou poderia redundar no entendimento de que tais pessoas
sao incapazes de falar por si mesmas (OLIVER, 1996).

Por sua vez, ao falar de deficiéncia em termos de anormalidade psicologica,
fisiolégica ou anatdbmica de estrutura ou funcdo (OMS, 1989), estabelecer uma
relacdo de causalidade entre lesdo e desvantagens sociais e uma indireta
associacao entre doenca e deficiéncia, a CIDID retomava os estigmas que Paul Hunt
ja sinalizava duas décadas antes.

Paradoxalmente, a partir da CIDID houve uma intensificacdo das discussfées
dos teodricos vinculados a UPIAS que foi extremamente importante para a
consolidagédo, no meio académico, de um novo modelo de compreensédo da
deficiéncia, que em 1983 foi denominado por Mike Oliver como “Modelo Social da
deficiéncia” (OLIVER, 1996).

Desta forma, Mike Oliver, socidlogo comprometido com o crescimento dos
movimentos sociais de pessoas deficientes, apresentou a primeira exploracao
cientifica detalhada da compreensdo de deficiéncia expressa no documento
Fundamental Principles of Disability, publicado pela UPIAS (FINKELSTEIN, 2007).

Nesta exploracédo, Oliver subdividiu a compreensdo da deficiéncia em dois
grandes modelos, a saber: o Modelo Individual e o Modelo Social. Para Oliver
(1996, p.32) existem pontos fundamentais que precisam ser enfatizados sobre o
Modelo Individual de deficiéncia: “ele localiza o ‘problema’ da deficiéncia dentro do
individuo e vé as causas deste problema como decorrentes de limitacdes funcionais
ou prejuizos psicolégicos que sdo assumidos como decorrentes da deficiéncia”.

No Modelo Individual sdo as teorias da tragédia pessoal que explicam a
deficiéncia, teorias que a entendem como uma terrivel desgraca que assola
individuos desafortunados, como um problema individual que suscita tratamento
individual e medicalizacdo; que precisa estar no dominio de profissionais; que pode
ser explicado apenas por especialistas; que constitui um prejuizo, marca a pessoa
pela necessidade de cuidado, de controle por outros; que demanda uma Unica
politica e ajustes individuais para ser superado (OLIVER, 1996).

O Modelo Social € uma rejeicdo a estas caracteristicas do Modelo Individual
(OLIVER, 1996). O Modelo Social localiza o problema da deficiéncia na sociedade.
Nele, as causas do problema n&o séo limitagdes individuais de qualquer tipo, mas a

sociedade e a falta de prestacdo de servicos apropriados e adequados para
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assegurar que as necessidades das pessoas deficientes sejam plenamente levadas
em conta na organizagéo social.

Assim, no Modelo Social, sdo as teorias da opressao social que explicam a
deficiéncia; a deficiéncia é um problema social que suscita a¢des sociais para ser
superado; a responsabilidade por estas acdes ndo concerne apenas a profissionais;
0 saber dos especialistas € completado pela experiéncia e pela voz daqueles que
vivem a deficiéncia; por sua vez, a identidade dos que vivem a deficiéncia € coletiva
e reclama politicas diversas e mudancas sociais para que suas demandas sejam
atendidas. O quadro a seguir caracteriza estas distin¢des:

QUADRO 3: Modelo Individual & Modelo Social

Modelo Individual

Modelo Social

Teoria da tragédia pessoal
Problema Individual
Tratamento Individual
Medicalizagéo
Dominio profissional
Especialista
Identidade Individual
Prejuizo

Cuidado

Controle

Politica

Ajuste Individual

Teoria da opressao social
Problema social

Acéo social

Auto-ajuda (sef-help)
Responsabilidade individual e coletiva
Experiéncia

Identidade Coletiva
Discriminacao

Direito

Voz

Politicas

Mudanca Social

Fonte: Oliver (1996, p.34).

Quanto a forma de uso do Modelo Social em politicas publicas parte-se do
principio de que os problemas relacionados a deficiéncia s6 podem ser resolvidos
por grupos ou coletividades trabalhando em conjunto sobre os mesmos (OLIVER,
1996), ou ainda que néo existem solucdes eficazes que venham de fora ou de cima,
no sentido de que a participacdo de pessoas em situagdo de deficiéncia deve ser
pré-requisito na determinacdo das acdes e de que as acdes tém que ter o carater
democratico e multidisciplinar para serem verdadeiramente eficazes.

A divulgacdo do Modelo Social de compreensao da deficiéncia intensificou as
discussoes relacionadas com a deficiéncia no mundo académico da Inglaterra e,

assim, lancou bases para o nascimento dos Estudos da Deficiéncia naquele pais. As
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discussBes sociologicas sobre deficiéncia foram entdo tornando-se cada vez mais
complexas e, para organiza-las, em 1986, Mike Oliver e Len Barton fundaram a
revista Disability, Handicap and Society, que, em 1990, passou a denominar-se
Disability and Society (OLIVER, 1998).

Antes desta publicacdo, as revistas cientificas voltadas a tematica da
deficiéncia eram “compromissadas com o Modelo Médico [individual] e
especializadas em subareas do conhecimento, em especial a medicina da
reabilitacdo, a educacgao especial e a psicologia” (DINIZ, 2007, p.32).

Desde seu primeiro nimero, inspirada pelo trabalho de pessoas em situacéo de
deficiéncia e suas organizagbes, a revista Disability and Society condensou
explicacbes sociolégicas que ampliaram todas as perspectivas de analise da
deficiéncia, enfocando as dinamicas sdécio-politico-culturais do complexo processo
de deficiéncia (BARTON, 2008b).

Diante da intensificacdo destes estudos, em 1990, no departamento de
Sociologia e Politica Social da Universidade de Leeds, foi criado o Centre of
Disability Studies que atualmente é uma das instituicbes de vanguarda em estudos
sociolégicos da deficiéncia em cursos de péds-graduacdo (BARTON, 2009). Pautados
no Modelo Social, muitos dos pesquisadores vinculados ao Centre of Disability
Studies sdo pessoas em situacdo de deficiéncia e/ou desenvolvem pesquisas em
parceria com tais pessoas.

Nestes estudos, o clima de luta que caracterizava a UPIAS fez com seus
tedricos inicialmente buscassem suas fontes na Sociologia do Conflito. Perspectivas
tedricas marxistas, criticas e contribuicbes feministas, avancos por discussdes pos-
modernistas foram revestindo os Estudos da Deficiéncia de discussfes socioldgicas
cada vez mais complexas.

Atualmente, olhares pods-modernistas e questbes feministas das mais
inquietantes para 0s conceitos caros ao Modelo Social trouxeram temas novos aos
Estudos da Deficiéncia e questionaram interpretacbes ja estabelecidas como
principios comuns nestes estudos. O Independent Living Movement - ILM,
especialmente pés-encerramento das atividades da UPIAS em 1991, teve principal
impacto neste processo, uma vez que os membros da UPIAS passaram a participar
do ILM.
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5.2 Independent Living Movement

A historia inicial do ILM, movimento de origem norte-americana, tem seu ponto
de partida na década de sessenta do século passado, vinculada a vida de Eduard
Roberts (1939-1995). Por sua vez, a histéria de Eduard Roberts facilita a
compreensao das concepcdes que influenciaram a criacao do ILM.

Em 1953, Eduard Roberts contraiu poliomielite e foi informado que havia se
tornado um vegetal, que ndo poderia mais movimentar-se. ApOs receber esta
informacdo, ndo se alimentou por quase sete meses, tentou se matar de fome (a
Gnica forma que tinha para cometer suicidio) (GARCIA, 2003).

Mesmo apos desistir de se matar, permaneceu em casa por cinco anos, com
medo e vergonha de ser visto pelas pessoas. Quando concluiu todos os estudos
prévios ao Ensino Superior, ndo quiseram |he entregar o referente diploma pois
Roberts ndo tinha feito as aulas de volante (motorista) que eram componentes da
grade curricular da escola. A negacao do referido diploma fez com que Roberts e
seus pais travassem uma batalha judicial com a escola e obtivessem o mesmo
(GARCIA, 2003).

Em 1960, Roberts foi em busca de formacao universitaria, mas o Departamento
de Reabilitacdo da Califérnia recusou-se a patrocinar estes estudos alegando que
Roberts era demasiado incapacitado para o trabalho e a Universidade de Berkeley,
com a mesma alegacao, o recusou enquanto aluno. Com apoio da midia e de lutas
judiciais, Roberts confrontou estas recusas. As lutas tiveram resultados positivos e
foi aceito seu pedido para estudar na Universidade da Califérnia como aluno de
Ciéncias Politicas (GARCIA, 2003).

Na Universidade da California a luta continuou. Roberts queria residir no
espacgo universitario como todos os demais estudantes faziam. Obteve o direito de
utilizar o hospital da universidade como dormitério e de contratar seus proprios
assistentes para cuidarem de suas necessidades especificas. Outras pessoas em
situacao de deficiéncia fisica comecaram a reivindicar o direito de estudar na mesma
universidade e concretizaram estas conquistas pelas portas abertas por Roberts.
Estes estudantes uniram-se a Roberts e fundaram uma organizagcdo estudantil

denominada Rolling Quadrs, que passou a discutir acbes necessérias para quebrar
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o isolamento a que eles estavam condicionados dentro da universidade (GARCIA,
2003)

Eduard Roberts*®, apés se formar, tornou-se administrador geral do
Departamento de Reabilitacdo da Califérnia, que havia se recusado a patrocinar sua
formacao universitaria sob alegacao de que, em funcéo de sua deficiéncia, ele seria
demasiado incapacitado para o trabalho.

Em 1972, em Berkeley, os integrantes da Rolling Quadrs, unidos a outras
pessoas em situacao de deficiéncia, fundaram um espaco que chamaram de Centro
de Vida Independente — CVI - e que buscava ser a materializacdo dos principios
ideolégicos que os norteavam. Com a bandeira “Nada sobre ndés, sem noés”, nos
altimos trinta anos, os CVIs tém se disseminado por todo o mundo como
organizacdes de auto-ajuda exclusivamente dirigidas e controladas pelas préprias
pessoas em situagao de deficiéncia (BARNES, 2003).

Assim, a literatura ndo traz uma data especifica para o nascimento do ILM
(GARCIA, 2003), mas sabe-se que os Rolling Quadrs, os CVIs e todo o conjunto de
lutas e conquistas que os permearam, foram lancando as bases de sua
consolidagéo.

No Brasil, os CVIs comecaram a ser implantados no Rio de Janeiro, em
dezembro de 1988. Gradativamente disseminaram-se por varias regidées do pais. A
demanda por servicos de atencdo a comunidades de pessoas em situacdo de
deficiéncia provocou, em 1999, a fundacdo do Conselho Nacional de Centros de
Vida Independente, o “CVI Brasil’. Atualmente existem 24 CVIs em todo o pais
(CORDEIRO, 2009).

Em contraste com outros servigos/espacos dominados por profissionais
centrados quase que exclusivamente em tratamentos médicos e terapias “fechadas”
no entorno institucional, os CVIs anunciam proporcionar uma inovadora gama de
servicos e sistemas de apoio para as pessoas em situacdo de deficiéncia: um
conjunto de servigcos desenhados para capacitar estas pessoas para que as mesmas
possam adotar um estilo de vida pautado em suas préprias escolhas e integrado as

comunidades em que estéo inseridas (BARNES, 2003).

4 A Universidade de Beckerley na Califonia construiu um campus que nomeou “Eduard Robert
Campus” e destinou a estudos, movimentos e organizag¢des voltadas para os direitos das pessoas em
situagdo de deficiéncia. Em julho de 2010 o governo da Califérnia decretou o dia 23 de janeiro (data
em que Eduard Roberts nasceu) como o] “Dia Eduard Roberts”
(http://en.wikipedia.org/wiki/Ed _Roberts (activist).
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Para Morris (apud Abberley, 1998), a filosofia do ILM, que fundamenta a
organizacdo dos CVIs, foi construida com base em quatro preceitos, a saber: 1. que
toda a vida humana tem valor; 2. que todos, quaisquer que sejam suas lesbes, sédo
capazes de fazer escolhas; 3. que as pessoas que estdo deficientes pelas reacdes
da sociedade a deficiéncia fisica, intelectual e sensorial, ttm o direito de exercer o
controle de suas vidas; e, 4. que as pessoas em situacao de deficiéncia tém o direito
a plena participacao na sociedade.

Temos entdo que a esséncia do ILM é a de que as pessoas em situacdo de
deficiéncia tém o direito de serem independentes e de viverem como as demais
pessoas. No entanto, € necessario ressalvar que os ativistas e tedricos deste
movimento, ao reivindicar independéncia néo reivindicam fazer as coisas por si s0,
reivindicavam fazer escolhas, ou mais precisamente ter “a liberdade de eleger seu
destino, de poder eleger entre diferentes opc¢bes de vida, opcdes politicas,
religiosas, etc. Independéncia, neste caso, € um estado do ser’ (GARCIA, 2003,
p.33)

Neste sentido, para Hasler (2003), os defensores do ILM entendem que para
gue as pessoas em situacao de deficiéncia possam ter uma vida independente elas
precisam conhecer quais sado seus direitos enquanto pessoas nesta condicéo;
precisam de um lugar adequado para viver, de ajudas técnicas para reduzir a
dependéncia desnecessaria de outros; de assisténcia pessoal, ajuda humana nas
tarefas diarias; de transporte, para chegarem onde necessitem ir e de acesso ao
entorno.

Por sua vez, aposta-se que estas necessidades podem ser satisfeitas por meio
da criacdo de servicos (ofertados nos CVIs) de assisténcia pessoal que permitam
gue cada pessoa deficiente possa gerir (com ou sem ajuda de outros) a sua higiene
pessoal, manter uma casa, ter um emprego, ir a escola e participar na vida da
comunidade; bem como, por meio da eliminacdo de barreiras arquitetbnicas e de
transporte que impedem as pessoas em situacdo de deficiéncia a participarem
plenamente em todos os aspectos da nossa sociedade (BARNES, 2003).

Em sintese, temos que o ILM estrutura-se como um enfoque tanto filoséfico
como pratico “que reune as pessoas em situacao de deficiéncia para trabalharem
por direitos civis e humanos que lhes permitam a conquista de uma vida
independente e digna” (HASLER, 2003, p.52).
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Com este enfoque, ativistas vinculados ao ILM evidenciaram que em muitos

paises as pessoas em situacdo de deficiéncia tém seus direitos humanos basicos

negados; tém acesso limitado a servicos de saude adequados, a educacédo, as

oportunidades de emprego, a autodeterminacdo; a tomada de decisbes e as

atividades sociais. Da evidéncia destes problemas, formularam a compreensao de

que as politicas publicas e a legislagdo devem combater as barreiras criadas pela
sociedade (BARNES, 2003).

Pfeiffer (2002) entende que com estas compreensfes, o ILM construiu um

modelo proprio de compreensdo da deficiéncia denominado de Modelo de Vida

Independente, pois,

este modelo enfatiza que a pessoa com deficiéncia tem o direito
fundamental de fazer escolhas pessoais e ndo tem um déficit que
precisa ser corrigido. Nele o problema enfrentado pela pessoas com
deficiéncia consiste em varios obstaculos criados socialmente,
servicos de apoio pobres, e a tentativa dos profissionais de as
controlar. Além disso, nesta versdo a solucdo proposta € a luta por
direitos a fim de eliminar as barreiras (PFEIFFER, 2002, p. 5)

Para DeJong (apud GARCIA, 2003) as compreensdes do ILM podem ser

diferenciadas do pensamento padrdao em relacéo a deficiéncia, da seguinte maneira:

QUADRO 4: Pensamento padrao & ILM

Caracteristicas

Pensamento padrao

ILM

Definicdo do
problema

O problema € a diferenca
fisica, psiquica ou a falta de
gualidade para o trabalho.

O problema estd na dependéncia
para com profissionais, familiares, etc.

Localizac&o do

Esta na pessoa devida a sua

Estd no entorno fisico e social e nos

problema deficiéncia. processos de reabilitaco.

Solucao do Nas técnicas de intervencdo | No assessoramento entre iguais, no

problema de profissionais (médicos, | controle como consumidor, nos
terapeutas ocupacionais, | servigos de assisténcia pessoal e na
educadores especiais, etc.). eliminacéo de barreiras.

Rol social Paciente/ cliente do médico. Usuario e consumidor.

Quem tem o Profissionais que atendem a | Autocontrole das pessoas com

controle pessoa com deficiéncia. deficiéncia  como usuarios e

consumidores de servicos.
Resultados Capacidade para realizar as | Qualidade de vida/ autonomia pessoal
desejados atividades de vida diaria. e vida independente.

Fonte: Garcia (2003).
Concordando com as interpretacbes de Barnes (2003), entendemos que, nao

somente a partir do ILM, mas especialmente em decorréncia dele e em interseccao
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com o Modelo Social, o ILM esta vinculado ao modelo de deficiéncia que é
denominado “Modelo Baseado em Direitos”.

Nesta perspectiva, sustenta-se que a assisténcia em aspectos como educacao,
trabalho, saude e alimentacdo ndo é uma questdo de humanidade ou caridade, mas
sim, de respostas para direitos humanos basicos muitas vezes negligenciados as
pessoas em situacdo deficiéncia (HANDICAP INTERNATIONAL, 2006).

O foco deste modelo incide, portanto, no cumprimento dos direitos humanos e
nesta otica a sociedade precisa mudar para garantir que as pessoas em situacao de
deficiéncia tenham oportunidades iguais para a participagdo social. O objetivo da
politica direcionada as pessoas em situacdo de deficiéncia é, entdo, o de modificar
as principais instituicbes sociais para incluir as pessoas em situacéo de deficiéncia e
garantir intervencdo judicial quando a inclusdo ndo se efetivar (HANDICAP
INTERNATIONAL, 2006).

Quando os debates teoricos vinculados ao ILM comecaram a tomar forma,
sejam aqueles relacionados com os pressupostos ideoldgicos que o orientam ou 0s
concernentes ao Modelo Baseado em direitos, centraram-se nas discussdes dos
direitos das pessoas em situacdo de deficiéncia enquanto grupo minoritario e
focaram na legislacéo e em politicas de reconhecimento (GARCIA, 2003).

A partir destas produgdes, profissionais de diversas areas transitaram reflexfes
concentradas essencialmente em modificar as condi¢cdes das pessoas em situagao
de deficiéncia, para debates sobre o contexto, as dimensfdes sociais e ambientais
que interferiam nas condicfes de vida destas pessoas. Académicos e estudiosos
foram retirando este tema do rol de discussdes estabelecido pelos profissionais da
reabilitacdo e incorporando-o em discussdes de cunho politico, filosofico,
antropoldgico e sociolégico.

Por exemplo, Harlan Hahn (1985, p.294) contribuia com a reflexdo sobre uma
possivel conceituagdo politica e social de deficiéncia e, argumentava que “a
deficiéncia € aquilo que a politica diz que seja”, mais precisamente, que a definigao
de deficiéncia é uma construcado politica, que leva em conta fatores econémicos e 0s
servicos disponiveis. O sociélogo Irving Kenneth Zola*’, se destacava analisando

muitas de suas proprias experiéncias enquanto deficiente fisico sobrevivente de

47 InformagBes e publicagbes de Irving Kenneth Zola podem ser encontradas na pagina

http://www.irvingzola.com/, mantida pela esposa do mesmo. Zola teve uma producdo académica
vasta e também produziu diversas obras de cunho poético e literario.
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poliomielite e ativista do ILM. Diante dos avangos destas discussdes, em 1980, Zola
fundou um Boletim Informativo sobre deficiéncia, que posteriormente se transformou
na Disability Studies Quarterly — DSQ.

Em 1982, os pesquisadores Daryl Evans, Steve Hey, John Seidel e Irving
Kenneth Zola, dos Estados Unidos da América, fundaram um grupo de estudos
denominado Society for Disability Studies*® — SDS. Este grupo fundou uma revista
propria que em 1994 uniu-se com a Disability Studies Quarterly e existe até hoje,
publicando pesquisas de diversos campos do saber.

Todo este processo fez com que, a partir de 1980, nascessem 0S primeiros
cursos académicos norte-americanos direcionados para os Estudos da Deficiéncia
culminando na década de 90, na implementacdo dos primeiros cursos de graduacéo
e pos-graduacao voltados para o assunto (TAYLOR et al., 2009). A fundacédo destes
cursos e a divulgagdo dos mesmos internacionalmente ocorreu a partir da fundagéo
de um movimento internacional de pessoas em situacdo de deficiéncia: o Disabled

Peoples International que sera abordado na secc¢ao que segue.

5.3 Disabled Peoples International

As discussOes da UPIAS fizeram com que seus integrantes buscassem respostas
gue outros paises apresentaram para o0s problemas enfrentados pelas pessoas em
situacdo de deficiéncia e, assim, encontrassem o ILM. Entusiasmados com as
propostas do ILM, em 1980 membros da UPIAS reuniram verbas para enviar
representantes para conhecer os CVIs dos Estados Unidos da América (OSAMU,
1995).

Estas visitas incitaram a fundacéo de CVIs no Reino Unido e estreitaram as
relacdes entre o ILM e a UPIAS. Mas, foi com a fundagédo Disabled Peoples’
International-DPI que os enlaces entre UPIAS e o ILM se intensificaram a ponto da
UPIAS ser extinta e seus membros tornarem-se membros da ILM.

A historia da DPI comeca no Canada, em 1980, em um Congresso Mundial de
Reabilitacdo. Neste congresso, participavam profissionais especializados em
deficiéncia e reabilitacdo de diversas areas e paises (meédicos, fisioterapeutas,

terapeutas ocupacionais, enfermeiras e professores de Educagdo Especial,

% As informacdes sobre este grupo em questdo foram coletadas na péagina
http://www.disstudies.org/sds-history.
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delegados como representantes de suas nacdes de origem) e também diversas
pessoas em situacdo de deficiéncia (DPI, 2010). Estas pessoas em situacdo de
deficiéncia, por sua vez, se organizaram para cobrar a resposta a um pedido que
haviam feito quatro anos antes, em uma realizacdo anterior do mesmo evento. O
pedido era o direito de compor 50% dentre os delegados de cada nagédo que
participam a cada quatro anos do mencionado Congresso Mundial de Reabilitagcao
(DPI, 2010).

Diante da resposta negativa, justificada com a alegacdo de que os deficientes
nao teriam conhecimento técnico sobre deficiéncia, as 250 pessoas em situacdo de
deficiéncia participantes do congresso reuniram-se e decidiram que em 1981
realizariam o “Congresso Mundial dos Cidaddos com deficiéncia”. Em 1981, o
Congresso Mundial dos Cidadaos com Deficiéncia foi realizado em Cingapura, com
participacdo de 450 pessoas em situacdo de deficiéncia de 52 paises. Neste
congresso fundou-se a World Coalition of Citizens with Disabilities que logo depois
passou a ser denominada Disabled Peoples International-DPI.

A DPI € um marco na mudanca dos paradigmas que orientam a relacdo entre
pessoas em situacdo de deficiéncia e profissionais da reabilitacdo e quanto a
consolidacdo de organizac6es internacionais que, ao invés de serem “para” pessoas
em situacdo de deficiéncia, sdo “de” pessoas em situacdo deficiéncia. Para o
ativista do ILM, Nagase Osamu (1995) a DPI representa essencialmente uma busca
de alteracdo nas relacdes entre pessoas em situacdo de deficiéncia e os

profissionais que com elas atuam

organizacbes para pessoas com deficiéncia, nhomeadamente as
organizagdes de profissionais sdo as que sempre tiveram suas vozes
ouvidas pelo governo e que tinham recursos, boa organizagédo e
associacbes. A DPl e outras organizagbes de pessoas com
deficiéncia nasceram para tentar alterar esta relacdo de poder e dar
voz as pessoas com deficiéncia (OSAMU, 1995, p.23)

Esta busca do propoésito de alterar as relacbes de poder entre profissionais e
pessoas em situacdo de deficiéncia fica evidente nos principios da declaracao
(Declaracéo de Cingapura) que a DPI aprovou no ato de sua fundacdo. Nela, a partir
da colocagéao de que por muito tempo as pessoas em situacao de deficiéncia tém

sido excluidas das decisGes sobre si mesmas, aposta-se ha maxima filosofica "nada
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sobre nés sem nos". Osamu (1995, p.23), exemplifica esta aposta, citando a
seguinte passagem da Declaracdo de Cingapura,

exigimos o fim da dominacdo dos prestadores de servicos
permanentes em relacéo as decisdes sobre a vida das pessoas com
deficiéncia. Exigimos o direito de tomar nossas proprias decisdes e
nos insistimos em igualdade de oportunidades

O levante marca entéo, a fundacdo de uma organizacao internacional que se
contrap@e a qualquer ato que retire das pessoas em situacado de deficiéncia o direito
de falarem por si proprias, atitude tal que se reflete no préprio nome do boletim
informativo que a DPI criou no ato de sua fundacéo: “Vox Nostra” (DPI, 2010)

Mesmo inicialmente tendo modificado o significado de termos que eram
adotados por outras organizacdes de pessoas em situacao de deficiéncia, como, por
exemplo, os adotados na UPIAS, a DPI conseguiu adesdo de todas as organizagdes
de pessoas em situacdo de deficiéncia que se tinha conhecimento na época
(OSAMU, 1995).

Nestes ajustes terminologicos, o que a UPIAS denominava lesdo (limitacdes
funcionais/corporais), a DPI denominava deficiéncia; contrariamente o que a UPIAS
denominava deficiéncia (o fenbmeno sociologico da opresséo e da segregacao), a
DPI denominava desvantagem (handicap). Tanto a DPI sob criticas de que a palavra
handicap remeteria a “chapéu na mao” (pedinte) quanto a UPIAS, sob criticas de
que suas definicbes voltavam-se exclusivamente para deficientes fisicos, na década
de 90 foram reconfigurando e ajustando suas terminologias (DINIZ, 2007).

A influéncia da DPI em ambito internacional tem sido notavel. Assumindo
pressupostos que entrelacam componentes do Modelo Social de Deficiéncia e do
Modelo Baseado em Direitos, a importancia da DPI na redefinicdo da deficiéncia em
nivel global € tdo marcante a ponto da ICF ter sido enviada para que membros da
DPI a revisassem.

Atualmente, a DPI tem representacbes em mais de 90 paises®. Apresenta

dentre os seus objetivos, os de promover os direitos humanos das pessoas em

9 Na América Latina a organizacdo denominada Regién Latinoamericana de la Organizacion Mundial
de las Personas con Discapacid é a representacdo da DPI e, é responsavel por apoiar projetos e
assegurar apoio das pessoas com deficiéncia dos seguintes paises: Argentina, Bolivia, Brasil,
Colémbia, Chile, Costa Rica, Cuba, Equador, El Salvador, Guatemala, Honduras, México, Nicaragua,
Panama, Paraguai, Peru, Repulblica Dominicana e Uruguai. Para maiores informagdes acesse:
http://latinamerica.dpi.org/.
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situacao de deficiéncia; promover a integragdo econdmica e social das pessoas em
situacao deficiéncia; desenvolver e apoiar organizacdes de pessoas em situagéo de
deficiéncia (DPI, 2010).

Com estes objetivos, especialmente por estabelecer uma ligacao entre distintos
movimentos e organizacdes de pessoas em situacdo de deficiéncia, a DPI contribuiu
para a ampliacdo dos dialogos académicos entre pesquisadores de diversos paises,
e o crescimento dos Disability Studies: campo especifico para o estudo da

deficiéncia que abordaremos no proximo subcapitulo.

5.4 Disability Studies

Até por volta de 1975, antes da consolidacdo da UPIAS, ndo havia um campo
especifico para o estudo da deficiéncia, embora houvesse estudos sobre deficiéncia
na Medicina e em outras disciplinas relacionadas com a salde ou com a Educacao
Especial (BARTON, 2009).

Os precursores da UPIAS e da ILM, ao discutirem a deficiéncia a partir de
marcos interpretativos distintos dos que convencionalmente eram adotados nos
estudos sobre este tema, consolidaram um novo campo de saber denominado
Disability Studies (doravante em portugués: Estudos da Deficiéncia),
especificamente voltado para o estudo da deficiéncia em seus multiplos aspectos.

Com o estreitamento dos lagos entre UPIAS e ILM, os Estudos da Deficiéncia
que, inicialmente, eram debates isolados associados a estes movimentos sociais,
conquistaram o universo académico internacional. Entre 1975 e 1980, este espaco
académico dos Estudos da Deficiéncia foi se estabelecendo. E, menos de uma
década depois, estes estudos sairam de uma posicdo marginal para uma posicéo
central em qualquer analise voltada para a tematica da deficiéncia, especialmente no
Reino Unido e na América do Norte (BARTON, 2009).

Atualmente® existem periédicos, livros, biografias, filmes, grupos de pesquisa,

programas de graduacdo e pos-graduacdo, associacdes profissionais e outros

* Em relagdo aos paises de lingua inglesa Cushing e Smith (2009), realizaram um estudo

guantitativo com o propdsito de mapear o desenvolvimento e as caracteristicas dos cursos de
graduacao e poés-graduacao voltados para os Estudos da Deficiéncia. Concluiram que, dentre estes
paises, de 1981 até 2008 houve um crescimento de 922% em relacdo ao nimero de cursos de
graduacéo e pés-graduacao voltados para os Estudos da deficiéncia.
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recursos®’  especificamente voltados para os Estudos da Deficiéncia e,
desenvolvidos na interface com um amplo espectro de campos do saber, como a
Sociologia, a Antropologia, a Historia, a Geografia, a Filosofia e a Teologia (TAYLOR
et al., 2009).

A expressao Estudos da Deficiéncia refere-se a um campo interdisciplinar que
fornece espacgo para o desenvolvimento de mudancas paradigméticas em relagédo
aos fundamentos ontologicos e epistemoldgicos da deficiéncia, que se manifestam
nas teorias, pesquisas, politicas e préticas relacionadas as pessoas em situacdo de
deficiéncia (BARTON, 2009); refere-se, também, ao exame da deficiéncia como
fenbmeno cultural, politico e social, em contraste com perspectivas médicas, clinicas
e terapéuticas e com foco em como a deficiéncia é definida, vivenciada e
representada na sociedade (TAYLOR, et al. 2009).

Para Linton (apud CUSHING e SHMITH, 2009), os Estudos da Deficiéncia sé&o
um contraponto as perspectivas médicas sobre deficiéncia, uma resposta a
marginalizacao e distorcfes que tém sido efetuadas em outros campos que abordam
a teméatica da deficiéncia.

Contrapondo-se as perspectivas médicas, o campo de saber em questdo nao
pretende negar ou minimizar a existéncia das lesdes e ndo nega a presenca da
dimenséo individual, corporal e cognitiva da deficiéncia, nem rejeita a utilidade da
intervencao e tratamento destes aspectos individuais. Em vez disso, pesquisadores
vinculados aos Estudos da Deficiéncia trabalham para mostrar que as idéias
hegeménicas em relacdo as pessoas em situacado de deficiéncia e varias categorias
de deficiencia s&do historicamente, culturalmente, socialmente, politicamente e
economicamente contingenciadas, mudam ao longo do tempo e variam em distintas
culturas, regides e classes sociais (BARTON, 2009).

Desta forma, os Estudos da Deficiéncia examinam as idéias relacionadas a
deficiéncia em diferentes culturas e momentos histéricos, bem como analisam as
politicas e praticas de distintas sociedades para entender o contexto social, ao invés
de focarem nos determinantes corporais ou psicolégicos da experiéncia da

deficiéncia. Em suma,

>t Um amplo mapeamento destes recursos consta em TAYLOR, S. et al. (2009). Esta obra foi nosso
guia na construcdo deste capitulo.
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abordam a sociedade em que vivemos e ndo as lesdes. Constituem
um campo de estudo académico sobre a sociedade em que vivemos,
e, dentro desta, das experiéncias dos deficientes, da forma de
confrontar o trato que recebem e da discriminagcédo que padecem em
distintas sociedades (BARTON, 2009, p.141).

Neste interim, TAYLOR et al. 2009, indicam como principios subjacentes aos
Estudos da Deficiéncia, 0os seguintes:

e Estudos da Deficiéncia usam as perspectivas e experiéncias das pessoas
em situacdo de deficiéncia como a fundacdo para toda a investigacdo e
formacdo a eles relacionadas. Buscam dar voz as pessoas em situacao de
deficiéncia, incluindo aqueles com deficiéncias cognitivas ou intelectuais.
e Estudos da Deficiéncia adotam uma perspectiva transversal da deficiéncia.
Buscam analisar os pontos em comum nas experiéncias de grupos de pessoas
gue foram socialmente categorizadas como deficientes.
e Estudos da Deficiéncia entendem a deficiéncia como uma construcdo social
e as pessoas em situacao de deficiéncia como um grupo minoritario. Centram-
se em aspectos sociais e culturais relacionados com a experiéncia da
deficiéncia.
e Estudos da Deficiéncia consistem em um campo interdisciplinar. Recorrem a
uma variedade de disciplinas a fim de compreender a situacéo social, cultural e
politica das pessoas em situacao de deficiéncia.
e Estudos da Deficiéncia reconhecem o papel que os membros da familia
desempenham na vida de muitas pessoas em situacdo de deficiéncia. No
entanto, a pesquisa nesta area inclui e investiga as opinidées e experiéncias de
familiares de pessoas em situacéo de deficiéncia, mas ndo aceita as vozes dos
mesmos como substituto para as vozes das proprias pessoas em situacédo de
deficiéncia.

Por sua vez, a Society for Disability Studies-SDS apresenta algumas diretrizes
de trabalho para pesquisadores e programas que buscam insercdo nos Estudos da
Deficiéncia. Segundo estas diretrizes (SDS, 2004), uma pesquisa ou um programa
pautado nos Estudos da deficiéncia

o Deve desafiar a visdo da deficiéncia como um déficit individual ou defeito

gue pode ser sanado apenas com a intervencdo medica ou com reabilitacdo

por "peritos” e outros prestadores de servigos.
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o Deve explorar modelos e teorias que analisam fatores sociais, politicos,
culturais e econdmicos que definem a deficiéncia e ajudam a determinar as
respostas pessoais e coletivas a diferenca.

o Deve trabalhar para desistigmatizar doencas e incapacidades, incluindo

aquelas que ndo podem ser medidas ou explicadas pela ciéncia bioldgica.

o Deve interrogar as conexdes entre a pratica médica, a deficiéncia e a

estigmatizacdo das pessoas em situacdo de deficiéncia, reconhecendo a

importancia da pesquisa e da intervengdo médica.

o Deve estudar as perspectivas nacionais e internacionais, as politicas, a

cultura, a literatura e a histéria, com o objetivo de colocar as idéias atuais de

deficiéncia no seu contexto mais amplo possivel.

e Deve estimular a participacdo dos alunos com deficiéncia e professores, e

devem garantir o acesso fisico e intelectual dos mesmos.

e Deve ter como prioridade que seus cargos de chefia sejam ocupados por

pessoas em situacdo de deficiéncia; ao mesmo tempo, deve criar um ambiente

onde sejam bem-vindas as contribuicdes de quem pretende seguir as diretrizes
supracitadas.

Guiadas por estas diretrizes, as pesquisas neste campo séo produzidas como
acOes para interpretar e eliminar barreiras de distintas ordens que impedem ou
dificultam o acesso das pessoas em situacdo de deficiéncia aos bens e recursos
sociais. Tais pesquisas relacionadas aos Estudos da Deficiéncia, como ja
assinalado, desde as primeiras publicacdes da UPIAS e ILM, tém mantido vinculos
estreitos com as Ciéncias Sociais e “utilizado dos instrumentos de pesquisa
associados a estas ciéncias, para compreender como é a vida das pessoas
deficientes e buscar a voz dos deficientes e suas organizagdes” (BARTON, 2009,
p.19).

Neste interim, socidlogos como Len Barton, Mike Oliver, Colin Barnes, Tom
Shakespeare e Paul Abberley, adotaram teorias e recursos especificos da
Sociologia para analise de fatores relacionados com a deficiéncia e, vez ou outra,
versaram sobre uma Sociologia da Deficiéncia. No entanto, como veremos, € na
Espanha que estdo sendo realizados os esfor¢os mais sistematicos para, partindo
da face sociologica dos Estudos da Deficiéncia, constituir uma Sociologia da
Deficiéncia.
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5.4.1 Asociacion Espafiola de Sociologia de la Discapacidad

Sob a declarada influéncia das analises socioldgicas realizadas nos Estudos da
Deficiéncia, socidlogos e outros pesquisadores fundaram a Asociacién Espafiola de
Sociologia de la Discapacidad — ASESDIS. Atualmente, a ASESDIS consiste numa
organizacdo de pesquisadores que tém o proposito principal de consolidar e
desenvolver a Sociologia da Deficiéncia como atividade cientifica e disciplina
académica. Para tanto, esta organizacdo se propde a promover a edicdo de
publicacdes relacionadas com a matéria e a manter ou promover a criacdo de
recursos bibliograficos especializados sobre a mesma (ASESDIS, 2002).

Coordenada por Miguel Angel Vazquez Ferreira, responsavel por uma linha de
pesquisa intitulada Sociologia de la Discapacidad, ofertada em um dos programas
de doutorado em Sociologia da Universidade Complutense de Madri, a ASESDIS
tem reunido publicagcbes de diversos pesquisadores que compartiiham de seus
objetivos.

Em 2010, dentre outras diversas publicacdes, os pesquisadores vinculados a
ASESDIS publicaram, na revista Politica e Sociedad, um numero intitulado Por una
Sociologia de la Discapacidad® e nele apresentaram tanto esforcos por revisar o ja
realizado em relacdo a tematica, especialmente na revista Disability and Society,
como por indicar novos caminhos para a pesquisa sociologica sobre deficiéncia.

Desta forma, pesquisadores associados a ASESDIS tém contribuido com as
multiplas faces possiveis da Sociologia da Deficiéncia. Das producdes destes
sociblogos vinculados aos Estudos da Deficiéncia e de pesquisadores vinculados a

ASESDIS nos ocuparemos no capitulo seguinte.

*?Por una Sociologia de la Discapacidad. Politica e Sociedad. v.47, n.1, enero-mayo de 2010.
Disponivel em: http://www.intersticios.es/announcement/view/117.
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6 TEORIAS DA SOCIOLOGIA DA DEFICIENCIA

Até a década de 70 do século passado, os estudos correlacionando Sociologia
e deficiéncia eram raros e olhavam a deficiéncia de uma otica bastante similar a
adotada nas Ciéncias da Saude (BARNES e MERCER, 2010).

Em 1987, Abberley afirmou que os estudos relacionando Sociologia e
deficiéncia eram atrasados em suas teorias; ndo teriam incorporado importantes
avancos produzidos em campos analogos, como 0s estudos da desigualdade sexual
e racial; e, teriam esquecido a especificidade da experiéncia da deficiéncia
(ABBERLEY, 2008).

Dez anos ap0s Abberley ter expressado estas compreensdes, Tomilson (1997,

p.129) afirmou que

a Sociologia da Deficiéncia (...) estd estabelecida como uma
disciplina académica. Socib6logos deficientes empregaram teorias
socioldgicas, pesquisas e insights para avancar na compreensao das
estruturas e processos sociais que criam e perpetuam as relacdes
desiguais de poder e assim resultam praticas opressoras nos
relacionamentos entre os deficientes e os ndo deficientes.

Em 2007, foi publicada a sexta edicédo do livro intitulado Sociology de Anthony
Giddens. Desde a quinta edicdo deste livro, um dos capitulos que antes era
intitulado Health, lliness and Aging e falava apenas em Sociologia da Medicina,
passou a ser denominado Health, Illness and Disability e recebeu em seu contetdo
um subcapitulo nomeado The Sociology of Disability.

Neste subcapitulo, ainda sem tradug&o para o portugués, Giddens (2007), em
sucintas consideracdes, apos resgatar aspectos da histéria da UPIAS, perpassa pela
diferenciacdo do que, com base em Oliver (1996), ele denomina Modelo Individual e
Modelo Social de deficiéncia; e, aborda a trajetéria de evolucdo dos debates
sociolégicos sobre deficiéncia, indicando que “muito destas discussdes estdo
ocorrendo no ambito dos Estudos da Deficiéncia” (GIDDENS, 2007, p.280).

As seis paginas de Giddens (2007) dedicadas a Sociologia da Deficiéncia,
posicionando-a separadamente em relacdo a Sociologia da Medicina, inserindo-a no
campo Estudos da Deficiéncia e citando obras de Hunt (1966), Oliver (1990a),
Finkelstein (1980), Barnes (1991), Shakespeare (2008), sdo conguistas que
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demonstram que esta sociologia especifica esta constituindo seu lugar no ambito
das correntes principais dos estudos socioldgicos.

No entanto, em Giddens (2007), embora sejam contempladas estas discussdes
sob o titulo “A Sociologia da Deficiéncia”, ndo consta uma definicdo ou uma
delimitacdo dos ambitos de estudo desta Sociologia especifica. Provavelmente, isto
ocorre porque ainda ndo ha consenso sobre a delimitacdo da Sociologia da
Deficiéncia ou porque o autor concorde com idéias como as de Thomas (2004,
p.70), que entende que “ndo ha uma unitaria Sociologia da Deficiéncia, mas sim
sociologias da deficiéncia que apresentam perspectivas bastante diferentes sobre a
natureza da deficiéncia”.

Entendemos que toda a Sociologia é perpassada por perspectivas bastante
diferentes em relacdo aos fenbmenos sociais que ela estuda e isto ndo faz com que
a mesma deixe de ser uma unidade. Alias, a unidade vem justamente de um arranjo,
da sistematizacao de interpretacfes diferentes acerca de um dado fenébmeno, néo
existe e ndo é significativa a existéncia de uma Unica perspectiva para interpretar os
multiplos elementos da vida humana.

Neste contexto, neste capitulo apresentamos o0s principais resultados
decorrentes da coleta e andlise de publicacbes com o intuito de sistematizacdo de
aspectos tedricos da Sociologia da Deficiéncia, um arranjo de interpretacdes, que,
dentre outros, Giddens (2007), Abberley (1998), Oliver (1998, 2008a), Ferreira
(2010) e Diaz (2009), denominam Sociologia da Deficiéncia.

Assim, apresentamos a descri¢cdo do contetido de algumas obras que permitem
vislumbrar as distintas faces tedricas da Sociologia da Deficiéncia, ou seja, as
distintas perspectivas tedricas e analiticas adotadas nos estudos relacionados com
esta sociologia especifica e alguns dos debates entre os autores que, neste ambito
da Sociologia da Deficiéncia, assumem posicdes distintas. Entretanto, na seccéo
que segue, apresentamos interpretacbes de antecessores da Sociologia da

Deficiéncia.

6.1 Antecessores da Sociologia da Deficiéncia

Neste subcapitulo apresentamos breves consideracdes sobre as obras de

Talcott Parsons, Erving Goffman e Michel Foucault e sistematizamos o contetdo
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destas obras, porque embora as mesmas néo estejam ligadas aos Estudos da
Deficiéncia e muitas vezes sejam criticadas na literatura que analisamos, sao
apresentadas em Barton (1998), Barnes (1998), Riddel (1998), Oliver (1998, 2008),
Thomas (2004), Lépez (2006) e Abberley (1998), como importantes obras
precursoras ou impulsionadoras da discusséo socioldgica sobre deficiéncia.

Alias, seja na Sociologia da Medicina ou na Sociologia da Diferenca, as
proposicdes de Talcott Parsons, Erving Goffman e Michel Foucault, frequentemente
tém sido adotadas para interpretar fenbmenos sociais direta ou indiretamente
associados com a deficiéencia. Iniciamos por Parsons (2005) porque
cronologicamente as proposicdes deste autor antecedem a dos demais.

6.1.1 Talcott Edgar Frederick Parsons

“‘Grande parte das obras socioldégicas que se ocupam da deficiéncia se
fundamentam nos trabalhos de Parsons e em suas analises da conduta relacionada
com a enfermidade” (OLIVER, 1998, p. 36). Um dos pais do funcionalismo®® norte-
americano, Talcott Edgar Frederick Parsons (1902-1979), na obra The Social
System>*(1951), em especifico no capitulo intitulado Social Structure and Dynamic
Process: The Case of Modern Medical Practice, expds andlises sobre o lugar
ocupado pela pratica médica no sistema social moderno, conferindo atencéo
especial aos papéis sociais™ (sick roles) atribuidos ao médico e ao doente.

As andlises de Parsons (2005) partem da compreensao de que a saude € um
aspecto que estd em estreita relacdo com os pré-requisitos funcionais do sistema
social, uma vez que um nivel demasiado baixo de saulde seria disfuncional,
justamente porque impediria um efetivo desempenho das fungbes esperadas dos
distintos membros da sociedade.

Por sua vez, a doenga — que Parsons néo diferencia da deficiéncia (BARNES e

MERCER, 2010) — seria “um estado de perturbagao no funcionamento ‘normal’ do

°® Enfatizando que as estruturas sociais baseiam-se, primordialmente, em valores compartilhados,
analisando como as partes da sociedade se encaixam uma nas outras e qual a funcdo que cada parte
apresenta para a estabilidade do todo, na logica funcionalista a sociedade é vista como um
organismo em que cada grupo social, pessoa ou instituicdo, tem um papel social a desempenhar para
0 adequado funcionamento da sociedade.

> Para este estudo adotamos edi¢do publicada em 2005.

> Tipo de componente que tem primazia na funcdo adaptativa — como capaz de definir uma classe de
individuos que, através de expectativas reciprocas, participam de determinada coletividade. Um papel
nunca é idiossincratico de um determinado individuo. Papel é definido como uma conduta esperada
de uma pessoa em um certo status (PARSONS, 2005)



86

individuo humano total, compreendendo o estado do organismo como sistema
biolégico e o estado de ajustamento pessoal e social” (PARSONS, 2005, p.289). Ou
seja, a doenca seria algo definido em parte biologicamente e em parte socialmente,
pois “a participacado do sistema social € sempre relevante para o estado de doenca,
para sua etiologia e para as condi¢cdes de uma boa terapia (idem).

Destarte, na perspectiva parsoniana,

para a pessoa “‘normal’, a doenga, em propor¢do a sua gravidade
constitui uma frustragdo das expectativas de vida normal, pois o
doente fica separado de muitas de suas atividades e de suas
satisfacbes normais; freqientemente se sente humilhado por sua
incapacidade de funcionar normalmente e suas relagdes sociais
ficam interrompidas (PARSONS, 2005, p.290).

No entanto, uma vez que doenca seria algo esperado na vida de todas as
pessoas, em Parsons (2005), a doenca pode desviar o individuo do seu
funcionamento convencional, mas ndo consiste em um desvio - no sentido estrito de
violagcdo das normas da acao social — e, por iSSO ndo se espera que as pessoas se
abstenham da condicdo de doentes, do mesmo modo que ndo se espera que as
pessoas queiram permanecer doentes. Mesmo assim, Parsons (idem) entende que
o papel social do doente tem inerente um conjunto de motivacdes para o desvio
social, com destaque para as motivacdes para a criagdo de uma “sub-cultura do
doente”, um sub-cultura que segundo Parsons deveria ser evitada para garantir
harmonia do sistema social.

Assim, os tracos da pessoa doente estariam associados aos seguintes
aspectos: desamparo e a necessidade a de ajuda — o doente ndo se encontra em
condicdo de fazer o que necessario para curar-se; incompeténcia técnica - s6 uma
pessoa tecnicamente qualificada pode enfrentar a situacdo de doencga, o doente &
incapaz, por si sO, de se curar, depende de pessoas tecnicamente qualificadas para
cura-lo; e, dificuldades emocionais — a doenca gera uma situacdo de tensado
emocional, de tensdes que ndo sdo conhecidas e de dificeis ajustamentos
emocionais (PARSONS, 2005).

Na medida em que, de subito, se encontra afastada do seu padrdo de vida
habitual, o sofrimento, o desamparo, a incapacidade e o receio de morte tornam-se,
com frequiéncia os sentimentos dominantes da existéncia do doente, fazendo com

gue na fase inicial da doenca, as pessoas vivam um choque emocional e tendam a
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autocomiseracdo, a tentativa de negar a doenca ou varios aspectos dela, e a
obstinacdo em obter mais ajuda do que aquela que é, de fato, necesséaria ou
possivel (PARSONS, 2005).

Nao obstante, “a combinagdo de desamparo, falta de competéncia técnica e
perturbacdo emocional, convertem o doente em um objeto peculiarmente vulneravel
a exploragcdo” (PARSONS, 2005, p.299-300) e isso resulta na necessidade de
aumento da atencédo social em relacdo a pessoa que passa a estar doente.

Por estes fatores mencionados, o papel social de doente evoca um conjunto de
expectativas sociais padronizadas que definem as normas e os valores apropriados
ao doente e as pessoas que interagem com ele. O papel de doente tem associacédo
com dever de cooperar com o tratamento médico, com a reducdo ou isencado das
responsabilidades sociais, econémicas e familiares e com assumir uma postura de
impossibilidade de cuidar de si mesmo.

N&o aceitar este papel, estar doente e ndo assumir o papel de doente, seria
considerado algo errado porque a aceitacdo do papel de doente seria pré-requisito
para sair dele e/ou porque ndo assumir o papel de doente pode contribuir para
agravar a doenga ou para contaminar outras pessoas. Alias, “o papel de doente,
como papel institucionalizado, constitui em uma série de condi¢bes necessarias para
capacitar o médico para que sua competéncia opere na situagao” (PARSONS, 2005,
p.305), ou seja, o0 médico s6 poderia cumprir seu papel adequadamente quando o
doente agisse como se espera que ele aja.

Por sua vez, Parsons (2005) destaca que o papel social atribuido ao médico se
inscreve na classe geral de papéis profissionais e esta estabelecido como uma série
de expectativas institucionalizadas de conduta e atitude. Do médico espera-se uma
solucdo a problemas objetivos com base em procedimentos cientificos que
promovam o bem-estar dos pacientes; espera-se que ele faca tudo que esta ao seu
alcance para propiciar uma recuperacdo completa, célere e indolor aos pacientes;
esperam-se competéncias técnicas elevadas adquiridas de um periodo longo e
intenso de aprendizagem.

Para o desempenho de suas fun¢des, por um lado, o médico recebe acesso a
todas as partes, sem excecdo, do corpo dos doentes, 0 que segundo Parsons
(2005), implica em poder tocar 6rgdos dos pacientes que dificilmente podem ser

tocados por outras pessoas, como reto, a vagina e o pénis. Por outro, 0 médico tem
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institucionalizado o direito de poder solicitar informacées da vida privada dos
pacientes.

Estes poderes especificos dos médicos, relacionados com o fato destes
profissionais fazerem parte de um dos poucos grupos ocupacionais que podem
entrar em contado com a morte — um terreno historicamente ocupado pelos
sacerdotes, magos - e, também associado com o temor a morte que
frequentemente recobre as sociedades ocidentais, evoca socialmente uma ligacéo
entre a medicina e 0 ambito das coisas sagradas, permeando a medicina de grande
poder e status social (PARSONS, 2005). Assim, embora o médico tenha a sua
autoridade e poder de influéncia, circunscritos ao campo especifico da sua
preparacao técnica e experiéncia profissional, a voz do médico tende a ter um peso
imenso em inumeras dimensdes da vida do doente, que ndo apenas aquelas
intrinsecas a doenca.

Neste interim, o papel social dos profissionais da medicina é marcado pelo
poder para autorizar a suspensao temporal da pessoa a respeito de suas obrigacdes
familiares e trabalhistas e de exigir que a pessoa enferma “obedeca”’ as
recomendac¢des médicas adotando as medidas apropriadas para garantir sua
recuperacao.

Embora desvele as relacbes de poder que fundamentam a relacdo médico-
doente, a teoria parsoniana apresenta a medicina como uma instituicdo
indispensavel para a manutencao do equilibrio social porque combate a doenca que
pode ser fonte de dis-funcionalidade para o sistema social. De qualquer forma, na
proposta teorica de Parsons (2005), o papel social de médico e o papel social de
doente surgem interligados numa estrutura de papéis complementares, adquirindo
relevo especial como mecanismos de controle social.

Dentre as obras dos autores relacionados com a Sociologia da Deficiéncia que
constituem o corpus desta pesquisa, freqientemente identificamos criticas a adocao
das interpretacfes de Parsons nas analises dos fenbmenos sociais associados com
a deficiéncia e/ou da propria deficiéncia.

Barnes e Oliver (1991, p.4) entendem que

resumidamente, 0 modelo de Parsons sugere que, com o surgimento
da doencga, as pessoas doentes devem adotar o papel de doente.
Enraizada na suposicdo de que as doencas impedem ambas as
habilidades fisioldgicas e psicoldgicas, os individuos doentes séo
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automaticamente dispensados de todas as expectativas normais e
responsabilidades. Geralmente considerados responsaveis por suas
préprias condi¢cdes ndo se espera que 0s doentes recuperem-se por
sua prépria vontade. Os doentes sdo incentivados entdo a entender
sua situacdo como “repugnante e indesejavel’ e, a fim de recuperem
seu status anterior, espera-se que eles procurem ajuda de médicos e
especialistas.

Com esta interpretacdo Barnes e Oliver (idem) levantam indagagbes sobre
como fica a questdo das pessoas que tem doencas incuraveis e/ou que apresentam
condi¢cbBes que, embora ndo sejam doencas, sdo entendidas como tal. Ora, deveriam
estas pessoas entender sua permanente situagdo como repugnante e indesejavel?
Devem elas ser dispensadas de todas as expectativas normais e responsabilidades?
Devem estas pessoas viver a procura de médicos e especialistas?

Nesse sentido, Oliver (1998) entende que as explicacbes parsonianas sao
inadequadas por que reproduziriam exclusivamente a oOtica dos médicos e
especialistas, ou melhor, a opinido e a autoridade destes profissionais; porque, ao
determinarem que todos os doentes e médicos tendem a agir de um modo estavel
em funcdo do papel social que deles se espera, ignoram a importancia da influéncia
dos fatores econbmicos e politicos no papel do doente e do médico; porque
desautorizam e negam a opinido e a percepcédo das préprias pessoas doentes, que
podem ter outras interpretagcdes para suas condi¢oes.

Na compreensdo de Peters (1998), Parsons indica que o fato de estar doente
retira da pessoa todo o poder sobre si proprio e transfere este poder para o0s
meédicos e, esta compreensdo equivocada, pelo também equivocado entendimento
da deficiéncia como doencga, incita a compreensao de que as pessoas em situacao
de deficiéncia devem ser submissas aos multiplos profissionais que tentam cura-las.

Na visdo de Barnes (1998), Parsons aceita os pressupostos da biomedicina
sem 0s questionar; e para Hanna e Rogovoski (2008) esses pressupostos sao
opressores e tem impacto negativo no auto-conceito das pessoas em situacédo de
deficiéncia.

N&o obstante as criticas mencionadas, ao trazer estas discussdes para 0
ambito da Sociologia, Parsons conseguiu, direta ou indiretamente, incitar uma
percepcdo mais ampla de que doenca, deficiéncia e saude tinham dimensdes

sociais e por isso podiam ser objetos de estudo da Sociologia.
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Embora a partir de analises das interpretacfes expressas em Social Structure
and Dynamic Process: The Case of Modern Medical Practice, possamos pensar que
Parsons (2005), realmente tendeu a fazer apologia da medicina, em que pese as
criticas sobre as analises parsonianas, também fica manifesto que as leituras de
Parsons(idem) desvelam o aspecto social da doenca e os mecanismos de poder
existentes na tdo naturalizada relacdo entre médicos e pacientes. Ora, estes
desvelamentos sao fundamentais para pensarmos o0s aspectos sociais da deficiéncia
e a relacdo entre Ciéncias da Saude e/ou dos ambitos educacionais especializados
(Educacéao Especial) e as pessoas em situacao de deficiéncia.

Além disso, devemos também considerar que as criticas as interpretacdes
funcionalistas no seio da Sociologia da Deficiéncia, sdo frutos da 6tica marxista que
dominou grande parte das analises iniciais dos tedricos vinculados a esta sociologia
especifica. Entendemos entdo que elucidar caracteristicas do papel social das
pessoas em situagcdo de deficiéncia e dos profissionais que com ela atuam, pode
nos ajudar pensar sobre como transforma-los, especialmente quando ficamos alerta
as relacbes de poder que agem nos contextos de atuacédo profissional voltada para o

coletivo em questao.

6.1.2 Erving Goffman

A contribuicéio sociolégica interacionista® mais importante para a Sociologia da
Deficiéncia se deu a partir das obras de Erving Goffman®’, que permitiram colocar
em duvida a realidade da deficiéncia e afirmar que se deveria entender a deficiéncia
como um rotulo negativo que algumas pessoas atribuem sobre outras e cujo efeito é
o refor¢co da marginalizacéo social (BARNES, 2008).

Especialmente em 1961, na obra “Manicémios, prisbes e convento” e talvez de

forma mais impactante em 1963, na famosa publicagéo intitulada “Estigma: notas

56 O interacionismo simbdlico assinala que a vida em sociedade s6 é possivel pelo fato das pessoas
atribuirem significados as coisas e dai pontua que explicacdes do comportamento social requerem a
compreensdo dos significados subjetivos que as pessoas associam as coisas, outras pessoas e
circunstancias sociais. Em funcéo da énfase no significado dado as coisas, foca suas analises na
comunicacao interpessoal em ambientes microssociais, sem a preocupacéo de observar fatos sociais
relativos ao sistema social mais amplo.

57 Erving Goffman foi professor do Departamento de Sociologia da Universidade da Califérnia em
Berkely, entre 1958 e 1968, nos mesmos anos Eduard Roberts era aluno desta instituicéo.
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% Goffman contribuiu para que,

sobre a manipulacdo da identidade deteriorada
dentre outras categorias estigmatizadas, as pessoas em situacdo deficiéncia
pudessem ser vistas por novos angulos.

Entre 1955 e 1956, em Washington, Goffman (1974) efetuou uma pesquisa em
um hospital que contava com 7000 internos (supostos doentes mentais), objetivando
conhecer o mundo social deste local. Os resultados deste estudo permitiram que
este autor formulasse conceitos e explicacbes que muitas vezes foram adaptados
aos estudos sobre deficiéncia.

O conceito de instituicdes totais € um destes conceitos. Para Goffman (1974,
p.11) instituicdo total pode ser definida como um “local de residéncia e trabalho onde
um grande numero de individuos com situacdo semelhante, separados da sociedade
mais ampla por consideravel periodo de tempo, levam uma vida fechada e
formalmente administrada”.

Nestas instituicdes, todos os aspectos da vida sao realizados no mesmo local e
sob uma unica autoridade; cada fase da vida diaria do participante é realizada na
companhia imediata de um grupo relativamente grande de outras pessoas, todas
estas pessoas séao tratadas da mesma forma e obrigadas a fazer as mesmas acoes
em conjunto; e, todas as atividades diarias sdo rigorosamente estabelecidas em
horarios, porque supostamente assim se alcancaria 0s objetivos oficiais da
instituicdo (GOFFMAN, 1974). Hospitais psiquiatricos (manicémios), prisoes,
conventos, instituicbes segregadas para pessoas em situacdo de deficiéncia séo
instituicbes totais, e, ocasionalmente, escolas especiais também podem ser
enquadradas neste conceito.

A leitura de Goffman (1974) em relagcdo aos hospitais para doentes mentais
ressaltou que como o lugar do doente é fundamental nestas instituicbes e como
esse lugar é organizado em funcdo de uma ldgica que beneficia a propria ordem
institucional, o papel do doente seria dado sem oferecer margens para desvios. O
paciente seria obrigado a seguir esse papel depois de varios processos (por
exemplo, o uso de uniforme e a raspagem da cabeca) que, a0 mesmo tempo, 0
levariam a perda de sua identidade anterior e a conformidade com o novo papel

social.

58 Estas obras foram publicadas no Brasil, respectivamente, em 1974 e em 1975. Por isso, na
seqguéncia nds iremos nos referir as mesmas a partir destas duas datas.
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Estes processos individuais de ajustamento em que a pessoa estigmatizada
vivencia mudancas nas concepc¢des que tem sobre si mesma, sdo por Goffman

(1974, 1975) denominados carreira moral®

e seria por meio deles que as pessoas
estigmatizadas (ndo s6 os doentes mentais) adquiriiam consciéncia de sua
socialmente desprestigiada identidade.

Neste contexto, seriam semelhantes as carreiras morais das pessoas que
possuem um mesmo estigma. A pessoa estigmatizada aprenderia e incorporaria o
ponto de vista dos “normais”, adquirindo as crencas da sociedade mais ampla em
relacdo a identidade e uma idéia geral do que significa possuir um estigma
particular, posteriormente aprenderia que possui um estigma particular e, entéao
conheceria as consequéncias de possuir o estigma que a assola (GOFFMAN, 1975).

Ressaltando que em toda a sociedade existem maneiras prediletas pelas quais
as pessoas aproximam-se e interagem, padrdes de interacdo que funcionam como
guias da conduta ideal, conjunto de suposi¢cdes interdependentes que formam uma
espécie de modelo, Goffman (1974) falou entdo de uma versdo médica dos padrdes
de interacdo adotados entre prestadores de servicos e concertos e aqueles que
demandam estes servicos. A estes padrfes ele denominou Modelo Médico.

No caso da relacdo médico e paciente, o modelo de servico seria baseado em
uma relagéo de servidor e servido com diferentes nuances para o atendimento
meédico do doente e daquele que supostamente é incapaz de decidir por si proéprio,
como o doente mental.

No Modelo Médico de servigos proposto por Goffman (1974) se entende que
uma pessoa (servido) procura um medico (servidor) para curar a doenca que ela
apresenta, acreditando que este pode realmente cura-lo. Esta pessoa conta seus
problemas de saude (sintomas), o médico analisa a parte do corpo que indica a
doenca mediante observacao e testes e sugere um tratamento ou realiza a¢cdes no
corpo do paciente.

O atendimento psiquiatrico reveste-se deste mesmo modelo de servigos
guando da internacdo de um paciente, mas neste caso, na maioria das vezes, o
paciente ndo vai por conta propria buscar os servi¢os, alguém entende que a pessoa

apresenta problemas que demandam tratamento psiquiatrico e a leva até um

> Nas instituicdes totais a carreira moral da pessoa passa por processos de “mortificagdo do eu” em
que o sujeito é “morto” socialmente, ao ser isolado do restante da sociedade, e posteriormente é
separacdo das posses, dos seus bens (deformacgdo pessoal); tem sua identidade exposta e
analisada, perde seu nome por ser codificado como nimero de um caso, etc.
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hospital psiquiatrico. Nestas circunstancias, o hospital psiquiatrico avalia o possivel
paciente e quando for o caso, interna esta pessoa porque entende que, com seus
comportamentos e ac¢des, voluntaria e involuntariamente ela pede para ser tratada.
O tratamento baseado em segregacdo do restante da sociedade, remédios,
castigos, premiacbes é entdo considerado como parte do processo de cura do
suposto doente mental e, assim sendo aceito, é legitimado socialmente. O encaixe
deste tratamento no Modelo Médico de servicos é o grande legitimador dos servigos
gue sao desenvolvidos em hospitais psiquiatricos.

Neste universo, atitudes de médicos e enfermeiros tenderiam a definir qualquer
comportamento, considerado normal em outro contexto, como sinal de patologia e,
por isso, para Goffman (1974) o comportamento dos internados em face dessa
situagdo, mesmo que pudesse ser considerado “anormal’” em outros contextos,
nestes contextos seriam respostas compativeis com as condicbes em que sao
obrigados a viver.

Nesta pesquisa, cabe registrar que todo esse processo descrito em relacédo ao
atendimento psiquiatrico tem diversas semelhangcas com o que ocorre com muitos
deficientes, especialmente com deficientes intelectuais que sdo encaminhados para
instituicbes de educacao especializada. Alids, deficientes intelectuais, geralmente,
também néo vao por conta prépria buscar os servigos especializados e muitas vezes
também recebem tratamento baseado em segregacédo do restante da sociedade.

60» & entendendo-o como um

Subsequentemente, adotando o conceito “estigma
termo que denota marca, imperfeicdo e inferioridade moral e como uma situagéo
resultante da interacéo social entre 0 que se considera normal e o que se considera
anormal, Goffman (1975) pontua que as pessoas estigmatizadas sdo consideradas
“‘desviantes” e geralmente vistas como seres pouco humanos.

Com este entendimento, em Goffman (1975) os corpos sdo pensados como
espacos marcados por sinais que antecipam papéis a serem exercidos pelas
pessoas e um conjunto de valores simbdlicos estaria associado a estes sinais
dimensionando a definicdo que € dada a cada pessoa.

Assim, as idéias de Goffman incitaram novas perspectivas de debate para a

questao da deficiéncia e da diferenca como um todo, pois levaram a percepc¢éo do

% A palavra estigma tem sua origem apontada na antiguidade classica, designando sinais corporais
com 0s quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau sobre o status moral de
quem os apresentava. Os sinais eram literalmente feitos no corpo (cortes, queimaduras) e
evidenciavam algo de ruim no individuo, sendo prudente afastar-se dele.
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papel da sociedade na significacdo da deficiéncia e desafiaram a visao ortodoxa
(Modelo Individual) de que os problemas associados com a deficiéncia eram
inevitaveis resultados da propria deficiéncia. A nocdo de estigma permitiu a
compreensao do papel da sociedade na construgao de “marcas” distintivas entre os
considerados “anormais” e os considerados “normais”.

Em Goffman, como em outros tedricos do rotulo, a sociedade estabelece os
meios de classificar as pessoas em categorias, de acordo com 0s seus atributos, as
pessoas que apresentam atributos socialmente desejados sdo categorizados como
normais, enquanto aqueles que possuem um ou mais atributos indesejaveis séo
rotulados como desviantes, logo, a deficiéncia € um rétulo socialmente imposto.

Na Sociologia da Deficiéncia, as idéias de Goffman foram frequentemente
criticadas por sua suposta énfase exacerbada nas ansiedades e mecanismo de
defesas das pessoas estigmatizadas e pela aceitacdo do rotulo negativo que era
socialmente imputado a estas pessoas (BARNES, 1998). Para Oliver (1998),
Goffman ndo vé o fendmeno social como um todo ou como uma estrutura criada
socialmente, pois foca somente em individuos, que em sua maioria sdo pessoas
sem esperanga e sem prestigio.

Um possivel exemplo desta énfase nas ansiedades, da aceitacdo do rotulo
negativo e da falta de esperanca enfatizada por Goffman (1986) pode ser
identificado na carta que ele cita no livro “Estigma”, antecedendo o prefacio. Na

carta, consta o seguinte testemunho de uma jovem de 16 anos:

guando eu era crianca ndo era tdo ruim porque cheguei a me
acostumar com as cagoadas que os meninos do meu gquarteirdo
faziam de mim, mas agora eu gostaria de ter namorados, como as
outras meninas, e sair nas noites de sabado, mas nenhum rapaz
saira, ja que nasci sem nariz- embora eu dance bem, sou bem feita de
corpo e meu pai sempre me compre lindas roupas. Passo o dia inteiro
sentada, me olhando, chorando. Tenho uma grande cavidade no
meio do meu rosto que amedronta as pessoas, e a mim mesma, e nao
posso, portanto ndo posso culpar os rapazes que ndo querem sair
comigo. Minha m&e me ama muito, mas chora quando olha para mim.
Que fiz eu para merecer um destino tdo terrivel? Devo me suicidar?
Sinceramente desesperada (WEST citado por GOFFMAN, 1975, p.4).
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Ora, uma passagem como esta parece apontar fortemente para um entender
da lesédo corporal como uma tragédia pessoal e aponta para uma condicdo de
aceitacao do rétulo negativo e do papel de passividade que a ele estaria associado.

Além disso, Oliver (1998) assinala que no uso do conceito estigma, Goffman se
baseia mais nas percepcdes dos opressores do que nas percepc¢des dos oprimidos.
Para Abberley (2008), as teorias que, como a interacionista, ignoram os conflitos de
poder e subscrevem um ponto de vista consensual, ndo se posicionam e acabam
entendendo a existéncia de desigualdades como algo inevitavel.

Para Pfeiffer (2002), do ponto de vista dos estudos sociologicos da deficiéncia,
a perspectiva de Goffman € perpassada pelas seguintes objecdes: nela sdo aceitas
papéis sociais esperados para as pessoas em situacdo deficiéncia, dando aos
preconceitos vivenciados pelas mesmas o carater de inevitabilidade; ndo seria uma
perspectiva operatoria para a reivindicacdo dos direitos das pessoas em situacao de
deficiéncia; nesta perspectiva, apenas se diz como a sociedade vé as pessoas em
situacdo deficiéncia, mas ndo ha apontamentos de como mudar estas concepcoes.

Por sua vez, Lépez (2006) entende que compreensédo da deficiéncia a partir do
conceito de estigma teve grande repercussdo na formacédo de profissionais do
campo de servicos (psicélogos, assistentes sociais, professores) e isso nao teria
sido positivo para compressado e atuagdo pratica no campo da deficiéncia, ja que,
tendeu a acentuar a idéia negativa da deficiéncia como uma tragédia pessoal e
indiretamente acentuou a visdo patologizante da deficiéncia.

Por todas estas criticas, enquanto profissionais de diversas areas tém adotado
0 conceito de estigma para entender a deficiéncia, os socidlogos e outros
pesquisadores vinculados a Sociologia da Deficiéncia, ao menos nos momentos
iniciais de sua evolucado tedrica, “tem preferido reinterpretar suas experiéncias
coletivas segundo o0s conceitos de discriminagcdo e opressdao, mais que O0s
interpessoais de estigma e estigmatizados” (OLIVER, 1990b, p. 68).

Na presente pesquisa, entendemos que, conceitos como o de estigma e de
instituicdo total ainda tem muito a dizer sobre os processos de inclusado escolar de
pessoas em situacdo de deficiéncia e sobre a forma como se organizam as escolas
especiais e outros servicos associados a modalidade de ensino denominada
Educacao Especial.

Lembramos as ja mencionadas publicacdes de Omote (1983, 1989, 1994,

1995, 2004) tem apresentado inumeras significativas contribuicbes no sentido de
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aplicar as interpretacdes de Erving Goffman para analise de fendbmenos associados
com as pessoas em situacdo de deficiéncia, especialmente no sentido de indicar
como os estigmas associados a deficiéncia interferem no resultado das propostas
educacionais, diagnosticas e terapéuticas e/ou (re)educativas destinadas ao coletivo
em questdo. Ressalvamos entdo que, entre os socidlogos da deficiéncia, as criticas
em relagdo as interpretacdes de Erving Goffman, como as criticas a Talcott Parsons,

sao frutos da oGtica marxista que esteve na génese das propostas da UPIAS.

6.1.3 Michel Foucault

Dentre outras producdes, a discussdo socioldgica sobre pessoas em situacao
de deficiéncia geralmente mantém amplas relagcbes com o curso intitulado “Os
Anormais” e com o livro “Vigiar e Punir’, ambos desenvolvidos por Michel Foucault
(1926-1984) entre 1974 e 1975 (BARNES e MERCER, 2010).

As onze aulas do curso® os “Anormais” consistem em uma reconstrucdo
genealdgica do conceito de “anormal”’, uma genealogia da anomalia e do individuo
anormal, dos dispositivos que servem a definicdo do mesmo e das tecnologias de
poder que lhe correspondem. O conteldo destas aulas interessa ao estudo
sociologico da deficiéncia especialmente em fungéo das relacées que historicamente
foram estabelecidas entre lesBes corporais, deficiéncia e anormalidade
(SHAKESPEARE e WATSON, 2002).

Nelas, dentre outros temas, fundamentado na analise de dossiés de exames
efetuados por psiquiatras que trabalhavam a pedido da justica francesa entre 1826 e
1974, Foucault (2001) abordou a funcéo do exame psiquiatrico®® de imputabilidade
penal; a indistincdo entre os papéis do médico e do juiz nos tribunais; o0 modo como
a psiquiatria se erige como ciéncia dos anormais e das condutas anormais; e, as

tecnologias do poder — cujas pecgas essenciais sao as disciplinas — que foram

%1 0 curso em questao é um dentre 13 que Michel Foucault ofereceu no Collége de France entre
1971 e 1984, na céatedra Histéria dos Sistemas de Pensamento. Cada um destes cursos foi publicado
a partir de notas pessoais de Foucault e de gravacdes realizadas por aqueles que os assistiram.

®2'0 exame apenas mostrava como o individuo ja se assemelhava com seu crime antes de ter
cometido. Neste exame, €, sobretudo o médico que terd que responder ao jari se 0 réu € um
individuo e perigoso; sensivel a uma sangdo penal; e/ou curavel ou readaptavel. Falamos assim,
indiretamente, do poder do médico sobre o deficiente, que, no “juri” das decisbes cotidianas tera
poder para determinar o destino daquele entendido como deficiente.
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desenvolvidas e se relacionam com o processo de normalizagao instaurado a partir
da Revolugdo Burguesa do século XVIII.

Nesse contexto, Foucault (2001, p. 418) assinalou que “o individuo ‘anormal’
deriva a0 mesmo tempo da excecao juridico-penal do monstro, da multiddo dos
incorrigiveis pegos nos aparelhos de disciplinamento e do universal secreto da
sexualidade infantil”. Ou seja, em seu estudo da genealogia do individuo anormal,
Foucault (2001) nos remete ao monstro®®, ao individuo a ser corrigido e & crianca
masturbadora, como trés figuras que constituem o ambito de discurso sobre o
anormal, cada uma delas inscrita em sistemas autdbnomos de referéncia cientifica.

O monstro seria “aquele que viola ndo apenas as leis da sociedade, como as
leis da natureza” (FOUCAULT, 2001, p.69); “que combina o impossivel com o
proibido” (ibidem, p.70); que é “a forma espontadnea, a forma brutal, mas, por
conseguinte, a forma natural da contranatureza” (idem); e, que durante boa parte do
medievo foi “o0 grande modelo de todas as pequenas discrepancias” (idem).

Pos-medievo, especialmente entre os séculos XVIII e XIX, quando o0s
mecanismos de vigilancia e controle passaram a substituir os rituais de suplicio na
punicdo dos criminosos e a psiquiatria se apresentou como saber que pretende
proteger a sociedade dos perigos que emanam dos anormais, 0 monstro passou a
ser entendido de um ponto de vista moral, gerando uma espécie de monstruosidade
das condutas cotidianas. Concomitantemente, foram instaurados novos
procedimentos de disciplinamento do corpo, da saude, do comportamento e das
aptiddées, bem como foram criados exames médicos psiquiatricos que se difundiram
como instancia de controle do anormal, de controle do individuo anormal, de
demarcacao do anormal e do normal, do curavel, do readaptével, do incorrigivel.

Segundo Foucault (idem), todos estes processos originaram o individuo a ser
corrigido como nova figura do anormal, pois desvelaram “o problema” dos que
escapam da normatividade, dos que mesmo com acdes normalizadoras das escolas,
das oficinas e das familias, ndo poderiam ser corrigidos para atuacao nas nascentes
sociedades industrializadas.

O individuo a ser corrigido seria assim uma figura muito mais frequente que a

figura do monstro, uma figura que “se apresenta como sendo a corrigir na medida

® para maiores informacdes sobre o tema vide LEITE JUNIOR, J. Corpo extraordinario: Monstros,
Buffes, Freaks e anormais. In: LEITE JUNIOR, J. Das maravilhas e prodigios sexuais: a pornografia
“bizarra” como entretenimento. Sdo Paulo: Annablume, 2006, p.179-213.
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em que fracassaram todas as técnicas, todos os procedimentos, todos os
investimentos familiares e corriqueiros de educacao pelos quais se tentava corrigi-lo”

(FOUCAULT, 2001, p.73). Uma figura que, por suas caracteristicas, suscita

um certo numero de intervencdes especificas em torno de si, de
sobre-intervencfes em relacdo a técnicas familiares e corrigueiras
de educacéo e correcao, isto €, uma nova tecnologia da reeducacao,
da sobrecorregdo (FOUCAULT, 2001, p.73)

Por conseguinte, estas novas tecnologias de reeducacdo e sobrecorrecao
demandaram todo um conjunto de técnicas, saberes e instituicbes com énfase
corretiva, um conjunto de conceitos e categorias ordenados para facilitar as
corregdes que funcionaram como “suporte a todas as instituicdes especificas para
anormais que vao se desenvolver no século XIX” (idem).

Vale frisar entdo que a figura individuo a ser corrigido estabelece relacdes
diretas com os estudos sociolégicos sobre deficiéncia e suas correlacbes com a
Educacdo Especial. Alids, quando aborda o individuo a corrigir, Foucault (2001,
p.415-416) destaca a necessidade de estudar o aparecimento “das diferentes
instituicbes de correcao e das categorias de individuos a que elas se destinam. O
nascimento técnico-institucional da cegueira, da surdo-mudez, dos imbecis, dos
retardados” e, como indicamos no capitulo inicial da presente pesquisa, as
instituicdbes de correcdo estdo tanto na génese da categoria deficiente como da
Educacao Especial.

Por sua vez, a criangca masturbadora, terceira figura que constitui 0 ambito de
discurso sobre o anormal, como pessoa em nada excepcional, como pessoa gquase
universal, aparece em correlagdo as novas relacbes entre sexualidade e a
organizacdo familiar burguesa do periodo de passagem do século XVIII para o XIX,
aparece com a nova posi¢cao da crianca no seio do grupo parental, com nascente
temor ao incesto que atribuia a crianca a culpa pelo desejo sexual.

A énfase na crianca masturbadora e o subsequente estabelecimento, no
ideario médico burgués, de uma associacdo entre qualquer patologia mental,
debilidade fisica ou vicio moral e a pratica da masturbacdo, € acompanhado do
aparecimento do principio de saude como lei fundamental dos vinculos familiares, da

“distribuicdo da célula familiar em torno do corpo — e do corpo sexual’, da
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instauragdo da necessidade de um conhecimento médico externo para arbitrar e
regular a vigilancia dos pais sobre o corpo dos filhos.

O fato é que a partir deste momento em que a crianca masturbadora se
constitui na forma maior e privilegiada da anormalidade, a psiquiatria pode se
constituir como instancia geral para andlise das condutas, pode entrar em
correlacdo, de um lado com a neurologia e, de outro, com a biologia geral e, para,
além disso, consolidou um poder médico sobre o ndo patolégico® (FOUCAULT,
2001) - um poder médico similar ao que se instaurou sobre a condicdo nao
patologica chamada deficiéncia.

Assim, nas trés décadas que antecedem o século XX, com as teorias da
hereditariedade psiquiatrica® - a atribuicdo da hereditariedade como origem do
estado anormal — este poder médico passou a definir politicas profilaticas de defesa
social contra a anormalidade e, unindo as nocdes de hereditariedade e da
sexualidade através do conceito de degenerescéncia®, instaurou estas politicas de
normalizacdo em todas as esferas da sociedade, fazendo crescer uma nova forma

de racismo, um racismo contra os individuos que,

sendo portadores seja de um estado, seja de um estigma, seja de um
defeito qualquer, podem transmitir a seus herdeiros, da maneira mais
aleatéria, as consequéncias imprevisiveis do mal que, trazem em si,
ou antes, as consequéncias imprevisiveis do ndo-normal que trazem
em si (FOUCAULT, 2001, p.403).

Perante estes supostamente portadores de perigo porque portadores da néo-
normalidade, cientistas de diversas areas defenderam reformas sociais orientadas

pelo controle médico da sociedade e com este controle, os dispositivos de poder que

® Tratamos de certa despatologizacdo do objeto da psiquiatria por meio da idéia de “estado”, que n&o
seria exatamente uma doeng¢a, mas um elemento causal que estaria associado a uma gama imensa
de processos e episddios (comportamentais) que, unidos em uma sindrome, comporiam uma doenca.
® Na teoria da hereditariedade psiquiatrica esta estabelecido que ndo apenas uma doenca de certo
tipo pode provocar nos descendentes uma doenca do mesmo tipo, mas que ela também pode
produzir, com idéntica probabilidade, qualquer outra doenca de qualquer outro tipo. Muito mais, néo é
necessariamente uma doencga que provoca outra, mas algo como um vicio, um defeito. A embriaguez,
por exemplo, vai provocar na descendéncia qualquer desvio de comportamento, seja o alcoolismo,
claro, seja uma doenca, como a tuberculose, seja uma doenca mental.

% A partir da teoria da degenerescéncia de Morel (1857) - teoria une o instinto sexual, suposta fonte
etiolégica de todas as doengas, com o0 estatuto definitivo e incuravel da hereditariedade -, a
psiquiatria usa o conceito de degeneragdo entendendo-o como condi¢cao hereditaria adquirida sem
nenhuma perspectiva de cura. A partir do momento em que a psiquiatria adquire a possibilidade de
referir qualquer desvio, anomalia, retardo, a um estado de degeneracéo, vé-se que ela passa a ter
uma possibilidade de ingeréncia indefinida nos comportamentos humanos (ibidem, 2001, p.401-402).
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se encarregam de examinar, marcar e corrigir, transformaram a anormalidade em
um potencial de todo o individuo.

Temos entdo que, em “Os Anormais”, Foucault (2001) indica que o que se
entende como anormal é o resultado de discursos e praticas sociais e que as
categorias sociais anormais foram historicamente criadas, constituidas pelas
sociedades burguesas e tomadas como espécies biologicas. Logo, com base em
Foucault (2001), quando falamos em categorias sociais como a de deficiente, surdo
ou cego, abordamos construcdes sociais e nao espécies bioldgicas e versamos
sobre construcbes sociais naturalizadas, que derivam de relagcdes de poder que
atribuem a algumas pessoas uma posi¢cado de inferioridade e submissao na ordem
social vigente.

Por sua vez, no livro “Vigiar e Punir’, Foucault (2008) centra-se nas
transformacdes das tecnologias disciplinares, versando sobre o “nascimento da
prisdo” e da vigilancia normalizadora, como parcelas de uma transformagao mais
ampla da tecnologia geral de poder; destacando a interacdo existente entre a
tecnologia disciplinar e as Ciéncias Humanas normativas; e, indicando, na ldade
Classica, a formacgéo das sociedades disciplinares.

No bojo destas questdes, embora a prisao seja a principal instituicdo estudada
por Foucault (2008), ela é apenas uma dentre varias outras instituicbes (escola,
hospital, exército, fabrica) contempladas em “Vigiar e Punir’ que sao citadas como
elementos que compde o0 conjunto de praticas mais gerais que objetivam disciplinar
os individuos e que, para tanto, criaram normatizacfes que tém forte impacto na
vida e no corpo daqueles que atualmente denominamos como deficientes.

Assim, Foucault (2008) destaca que a prisdo, nos séculos XVII e XVIII, com a
ja mencionada reducdo da punigdo por suplicios, além de tornar-se mecanismo
punitivo hegeménico, se constituiu em um “laboratério” para a fundacéo de saberes
(psiquiatria®’) sobre o crime e o criminoso; um lugar adequado para a transformagéo
do individuo em objeto da pesquisa cientifica e um lugar que contribuiu para a
geracdo das disciplinas/saberes sobre os individuos.

Usando elementos das prisbes e escolas como exemplos, Foucault (2008)

descreve, entdo, como as disciplinas se converteram em férmulas gerais de

" com apoio da psiquiatria, a justica moderna pergunta-se ndo que crime o réu cometeu, mas quem
€ 0 réu, se o réu é perigoso, se ele pode ou nao ser curado ou reabilitado. E, € justamente para
responder estas perguntas, que os individuos — “criminosos, desviantes, anormais” — constituem-se
objeto da pesquisa cientifica.
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dominacgdo, passando a operar essencialmente sobre o corpo para torna-lo tanto
mais obediente quanto mais util; e para ampliar o controle sobre aqueles corpos que
nao se ajustassem as formas “normais” de producao.

Para tanto, o filosofo em questdo assinala que as disciplinas procederam
(procedem ainda) com técnicas como a distribuicdo dos individuos no espaco — cada
um em um lugar®®, em uma posicdo na fila, em uma carteira, em uma instituicao
“adequada” as suas necessidades educativas e/ou corretivas —, o controle da
atividade — demarcacédo dos horarios e do uso corporal correto de cada objeto; e, a
acumulacdo do tempo - divisdo da duracdo das acOes/aprendizagens em
segmentos (séries adequadas ao nivel de cada um) sucessivos nos quais cada
individuo deve chegar a um termo especifico a ser comprovado por avaliacdes e/ou
resultados.

Além destas técnicas disciplinares, em “Vigiar e Punir’ sdo mencionados o
olhar hierarquico, a san¢éo normalizadora e o exame, como instrumentos do poder
disciplinar. Neste contexto, o olhar hierarquico, como olhar que se sobrepfe a todos,
permitiu o quadriculamento cada vez mais detalhado dos comportamentos
individuais e, nas escolas, nas fabricas, nos presidios e nos quartéis, se manifestou
em estruturas fisicas que facilitam ver-controlar todos os individuos.

A sancdo normalizadora — castigo, puni¢cdo, micro-penalidades disciplinares,
sistema de gratificacdo-sancdo — tornou “passivel de pena o campo indefinido do
nao-conforme” (FOUCAULT, 2008, p.149), “tudo o que esta inadequado a regra,
tudo que se afasta dela, os desvios”, de um comportamento a “inaptiddo de um
aluno para cumprir tarefas” (idem).

Além disso, a san¢do normalizadora se manifestou com divisdo das pessoas
segundo classificagcbes ou graus que, a0 mesmo tempo em que castigavam ou
recompensavam, marcando o0s desvios, homogeneizando, excluindo e
hierarquizando, estabeleciam o poder da Norma como principio de coercdo no
ensino e incitavam a formac&do de corpos médicos capazes de fazerem funcionar
normas gerais de saude e estrutura corporal, capazes de “medir os desvios,
determinar os niveis [leve, profundo, moderado] fixar especialidades e tornar uteis as
diferencas, ajustando-as umas as outras” (FOUCAULT, 2008, p.154).

®® Dentre os lugares que passam a ser adotados para disciplinar, reabilitar os corpos deficientes
destacamos a Escola Especial, a Classe Especial e, mais recentemente, as salas de recursos.
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Para tanto, o exame passou a ser instrumento em que grande parte das
disciplinas associadas as Ciéncias Humanas procuraram seus métodos. Mais
precisamente, no momento histérico em questdo, o exame (avaliacdo, teste,
diagnéstico) fundou-se como instrumento que transforma cada pessoa em um caso,
em objeto de conhecimento, pois permitiu/permite que cada saber levante um
conjunto de informacfes sobre os individuos que estuda e leva cada criminoso,
paciente ou aluno, para um campo documentario. Um campo em gque cada pessoa é
mensurada, avaliada, categorizada, caracterizada e descrita em fichas e, assim
pode ser estudada, comparada, melhor classificada/diagnosticada, normalizada,
treinada, reabilitada e excluida.

Isto posto, em “Vigiar e Punir’, Foucault (2008) nos apresenta inumeros
elementos para repensar as praticas sociais e educacionais que incidem sobre as
pessoas em situacao de deficiéncia e constituem significados para a deficiéncia. Por
exemplo, no que concerne a distribuicdo dos individuos no espaco Foucault (idem)
nos obriga a repensar as praticas que criam lugares especificos para os deficientes;
no que concerne as sancdes normalizadoras, somos conduzidos a (re)pensar as
sang¢des normalizantes que ainda incidem sobre corpos deficientes que nao se
ajustam a norma; e, com as reflexdes de Foucault (2008) sobre os exames, fica
explicita a necessidade de repensar a pertinéncia dos sucessivos exames que se
aplicam com fins de diagndéstico e avaliacdo daqueles que séo classificados como
deficientes.

Destarte, com “Os Anormais” apreendemos sobre a génese da anormalidade e
vislumbramos a necessidade de pensarmos como as praticas médicas ou
educacionais perpetuam logicas voltadas para identificar e “consertar”’ os deficientes
como individuos a corrigir e como a existéncia destas praticas contribui para gerar e
manter a existéncia desta categoria de individuos. E, com “Vigiar e Punir’, somos
incitados a refletir sobre as relagdes de poder/saber que incidem sobre pessoas em
situacdo de deficiéncia no cotidiano das praticas escolares e médicas voltadas a
este coletivo.

Assim, entendendo que o poder disciplinar que se manifesta nos processos de
classificacOes, hierarquizacdes, disciplinamentos e normalizacdes retratados por
Foucault (2001, 2008) ainda se faz presente em praticas que definem e afetam as
pessoas em situacdo de deficiéncia, defendemos que as interpretacdes de Foucault



103

sdo fundamentais, tanto para repensar praticas da Educacgédo Especial, como para
compor a Sociologia da Deficiéncia.

No entanto, ressalvamos que Barnes (2008) e Oliver (1998), autores que estao
na génese da Sociologia da Deficiéncia, criticam a suposta énfase demasiada que
as perspectivas foucaultianas apresentam em relagdo a disciplina e o discurso e
reclamam a falta de alusdes ao impacto das desigualdades de classe na constituicao
da deficiéncia. Os debates em relacdo a estas criticas serdo abordados na secao

intitulada “Embates tedricos na Sociologia da Deficiéncia”.

6.2 A génese da Sociologia da Deficiéncia

toda minha vida adulta foi gasta em
instituicbes para pessoas que, como eu, tém
graves deficiéncias fisicas. Entao,
naturalmente, esta experiéncia pessoal forma
um fundo para os pontos de vista que seguem
(HUNT, 1996, p.2).

A partir de artigos escritos por diversas pessoas em situacdo de deficiéncia e
de um ensaio de sua propria autoria, intitulado A Critical Condition, em 1966, Paul
Hunt organizou o livro nomeado Stigma: The Experience of Disability.

A Critical Condition é frequentemente considerado pelos teéricos da Sociologia
da Deficiéncia como um marco na inversao de perspectiva de acédo das pessoas em
situacdo de deficiéncia (OLIVER, 1998), um passo importante na consolidacédo da
UPIAS e dos estudos socioldgicos da deficiéncia. Neste subcapitulo apresentamos
algumas consideracdes em relagéo ao ensaio em questao.

Giddens (2007, p.281) entende que a principal argumentacdo de Hunt (1966)
nao € a “de que o problema da deficiéncia ndo esta apenas no comprometimento ou
funcdo e seus efeitos sobre o individuo, mas também, e principalmente, no
relacionamento das pessoas ‘normais’ com as pessoas deficientes”.

Concordamos com Giddens(2007) e observamos que Hunt (1966) reflete sobre
as experiéncias de vida das pessoas em situacdo da deficiéncia, partindo de suas
préprias vivéncias e do pressuposto de que ndo ha como entender estas
experiéncias isolando-as do restante da sociedade; e, pontuando “nds [pessoas em
situacao de deficiéncia] somos a sociedade tanto quanto qualquer um, ndo podemos

ser considerados isoladamente em relagao a ela” (HUNT, 1966, p. 3).
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Assim, Hunt (1966) destaca que, como parte da sociedade, as pessoas em
situacdo da deficiéncia enfrentam cinco desafios (challenges) na interacdo com as
demais pessoas:

1. sdo vistas como conjunto de seres humanos abandonados pela sorte e

como infelizes desprovidos de possibilidades de vida digna.

2. sdo percebidas como incapazes, indteis, sem potencial para contribuir com
o bem econdmico da sociedade, eternos dependentes de outros para
sobreviver e, muitas vezes sado incapazes de contribuicio com o bem
econdmico.

3. as pessoas em situacdo de deficiéncia sdo pressionadas para se
enquadrarem nos padrées de normalidade.

4. no imaginario coletivo, as pessoas em situacdo de deficiéncia lembram
aspectos da vida que a sociedade tenta esquecer, como doenga, morte,
imperfeicéo e fraqueza.

5. As pessoas em situacdo de deficiéncia experimentam a opressdo e a
discriminacdo, porque sdo impossibilitadas de determinadas atividades
sociais.

Quanto ao primeiro destes desafios, Hunt (1996) assinala que reconhecer a
felicidade nas pessoas em situacdo de deficiéncia, especialmente naquelas que
apresentam as mais graves lesdes, seria uma espécie de contraposicdo aos valores
gue norteavam a sociedade da época: ora, Como uma pessoa gue, muitas vezes nao
esta casada e nao tem bens materiais, ndo tem uma casa, um carro e tem 0 corpo
deformado, poderia ser feliz quando se acredita que estes elementos que ela nao
tem sado responsaveis pela felicidade?

Hunt (1966, p.4) explica, entdo, que com base nestes valores € realmente dificil
ver pessoas em situacdo de deficiéncia como pessoas felizes e dignas. Porém,
desafiando as expectativas usuais e tendo em conta “o valor da pessoa como tal,
torna-se plenamente operacional uma vida feliz e digna para pessoas com as mais
graves deficiéncias”.

No que se refere ao segundo desafio, a primeira pontuacdo de Hunt (1996), é
de que embora o trabalho seja algo fundamental em todas as sociedades, o valor da
pessoa ndo pode ser baseado no trabalho, pois existem formas de contribuicdo para
a sociedade que ndo se baseiam em produgcédo de bens. Para Hunt (1966) as

pessoas em situacao de deficiéncia que realmente ndo produzem bens, contribuem
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com a sociedade com sua existéncia em si, a0 mostrarem outras possibilidades de
vida® e revelarem outras faces do humano. Mas a principal argumentacdo de Hunt
(1966) quanto a este desafio, é voltada para a necessidade de confrontar os
mecanismos por meio dos quais ndo se criam oportunidades para que estas
pessoas demonstrem suas possibilidades de producdo quando com recursos
adequados para tanto.

Quanto ao fato das pessoas em situacdo de deficiéncia serem vistas como
anormais, para Hunt (1966), os padrdes de normalidade sdo constru¢cdes que negam
a evidente diversidade de toda a humanidade; para ele, as pessoas em situacao de
deficiéncia devem lutar para demonstrar que por mais ampla que seja uma diferenga
ela ndo acaba com o direito de uma pessoa ser tratada como completamente
humano.

Abordando o quarto desafio enfrentado pelas pessoas em situacdo de
deficiéncia, a associacao entre deficiéncia e aspectos da vida que a sociedade tenta
ignorar/esquecer, como morte, doenca, velhice e fraqueza, embora partindo do
pressuposto de que as pessoas ficam desnecessariamente perturbadas com
elementos da vida que sao inevitdveis para todos, Hunt (1966) defende a
necessidade de (re)significacdo da deficiéncia de forma que aspectos positivos da
mesma possam ser evidenciados.

No que concerne a opressao e a discriminacdo, Hunt (1966) aponta para fatos
triviais do cotidiano que indicam as opressoras relacdes que se estabelecem com as
pessoas em situacdo de deficiéncia, especialmente as paraliticas. Como exemplo,
as situacdes em que se impossibilita a uma pessoa com paralisia a escolha de sua
roupa ou o lugar em que quer ficar durante os seus dias.

No tocante a discriminacdo, Hunt (1966, p.12) versa também sobre as
instituicdes onde as “pessoas com deficiéncia sdo afastadas e recebem muitos
cuidados para aliviar a consciéncia da sociedade”, como espacos que por seu
isolamento sdo oprimentes para estas pessoas. E destaca que, sem oportunidades
de trabalho e por vezes vivenciando agressao fisica e abandono, as pessoas em
situacao de deficiéncia sdo aproximadas de outros grupos oprimidos e discriminados

da sociedade.

% “Nossa liberdade das armadilhas competitivas que acompanham o trabalho na sociedade nos da
oportunidade de mostrar os elementos essenciais dessa armadilha” (HUNT, 1966, p.7).
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Para Hunt (1966, p.12), entre tais pessoas em situacao de deficiéncia e os
negros, os homossexuais, os idosos, os rebeldes revolucionarios, os artistas, “ha
uma conexdo em algum lugar, uma vez que todos experimentam preconceitos que
vém de uma mesma raiz” e, de alguma forma todos estes subvertem padrbes sociais

esperados. No entanto,

existem diferencas entre nossa situacao[de deficiéncia] e de muitas
pessoas “oprimidas”, por exemplo, ndo somos uma ameaca potencial
a propriedade e ndo podemos querer o poder que nos domina ou
usar da violéncia que nos afeta para conquista-lo. Justamente porque
esta violéncia e este poder ndo sédo possibilidades para nés, estamos
bem posicionados para analisar e criar outras formas de liberdade
contra a opressdo. Nao obstante, devemos ter cuidado para que
nossa fraqueza ndo se torne desculpa para uma resignacdo estéril
(HUNT, 1966, p.12)

Assim, Hunt (1996, p.16), conclui suas interpretacdes afirmando: “somos uma
viva reprovagdo a qualquer escala de valores que coloca os atributos antes da
pessoa; ‘rejeitamos todos os mitos e supersticbes que nos cercam, bem como
rejeitamos qualquer visdo de n6s mesmos gue nos entenda como coletivo que tem a
sorte de poder viver” e, “ndo aceitamos a nés mesmos, ou a qualquer outro coletivo,
sendo tratados como cidaddos de segunda classe e colocados fora da vista e da
mente”.

Todas estas interpretacfes de Hunt (1966) denotam o perfil de enfrentamento e
de reivindicacao de direitos que esta presente nas idéias do mesmo. Apesar de falar
em estigmas no titulo do livro, o préprio uso da expressédo desafios para expressar
situacdes semelhantes ao que Goffman (1963) havia denominado estigmas, indica
uma postura que Hunt assume durante todo o ensaio, a de que estigma e opressao
séo situagdes a serem confrontadas pelas pessoas em situagdo de deficiéncia.

Além destes aspectos, ao aproximar as pessoas em situacdo de deficiéncia de
outras categorias sociais oprimidas, Hunt (1966) provoca os socidlogos associados a
UPIAS a buscarem interpretacbes sociologicas da deficiéncia. As primeiras
respostas a estas provocacdes de Hunt (1966) vieram de Vic Finkelstein e Michel
Oliver com interpretacdes marxistas, mas antes de as abordarmos, versaremos
sobre as proposi¢cOes da Pesquisa Emancipatoria, que estdo diretamente atreladas

as producdes de Paul Hunt.
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6.2.1 Pesquisa Emancipatoria

Anteriormente citado, o ensaio produzido por Hunt (1981), em resposta ao livro
A life apart de Eric Miller e Geraldine Gwynne, teve grande impacto no perfil das
pesquisas relacionadas com a Sociologia da Deficiéncia. A partir do pressuposto de
que diante de situacbes de opressao e injustica, uma posicdo de pretensa
neutralidade e imparcialidade contribui para a perpetuagéo destas situagbes, Hunt
(1981) assinalou que na obra “A life apart’”, com andlises supostamente neutras e
imparciais, Miller e Gwynne apresentam uma defesa da causalidade entre lesédo e
desvantagens sociais; e assim, Hunt (1981) argumentou que esta defesa, além de
nao ser neutra, valida um discurso que oprime as pessoas em situacdo de
deficiéncia.

Esta discusséao realizada por Hunt (1981) em relagédo a obra “A life apart”, levou
autores vinculados a Sociologia da Deficiéncia a percepcao da necessidade de que
fossem revistas as bases sobre as quais se assentavam as pesquisas desenvolvidas
com/sobre pessoas em situacdo de deficiéncia, no sentido de que as mesmas
respeitassem a “voz” das pessoas em situacdo de deficiéncia e defendessem os
direitos deste coletivo (OLIVER, 2008b).

Neste contexto, para Oliver (2008b) duas abordagens historicamente marcaram
as pesquisas que versam sobre as pessoas em situacao de deficiéncia. Trata-se da
abordagem positivista, predominante no ambito da Educacdo Especial, e da
abordagem interpretativista, mais presente em estudos da Psicologia e/ou da
Sociologia. Oliver (2008b) entende que tanto nas pesquisas de abordagem
positivista quanto nas pesquisas de abordagem interpretativista, as rela¢cdes sociais

de producéo da pesquisa

se constroem sobre a base de uma estrita distincdo entre o
investigador e o sujeito da investigacdo; sobre a crenca de que séo
0S pesquisadores que possuem 0s conhecimentos e habilidades
proprias de um especialista\ e de que sdo eles os que deveriam
decidir sobre o que investigar e ter controle do processo de pesquisa
em sua totalidade” (OLIVER, 2008b, p.300).

O autor em questdo argumenta, entdo, que nestas abordagens, pela forma que
se dao as relacdes sociais de producdo da pesquisa, os trabalhos desenvolvidos

tém pouca influéncia sobre a politica e ndo dao contribuicdes para provocar
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transformacdes sociais que efetivamente podem mudar a vida das pessoas em
situacao de deficiéncia.

Neste contexto, em 1984, Oliver™® (2008b) propds uma nova abordagem de
pesquisa para os estudos sociologicos da deficiéncia. Esta abordagem foi por ele
denominada Pesquisa Emancipatoria (Research Emancipatory); e, sendo orientada
pela defesa da necessidade de transformacgdes nas relagcdes sociais de producgéo de
pesquisas sobre deficiéncia, foi fundamental na constituicdo das primeiras
interpretagfes socioldgicas da deficiéncia relacionadas aos Disability Studies.

Para estas transformacotes, Oliver (2008b) defendeu que os pesquisadores
teriam que aprender a colocar os seus conhecimentos e habilidades a disposi¢édo
dos sujeitos de suas pesquisas e a evitar as relacdes inversas, em que 0sS sujeitos
sao colocados a disposicéo das pesquisas.

A partir destas proposicdes de Oliver (2008b) a ideologia “Nada Sobre nés sem
nos” (Nothing About Us Without Us) compds-se como um verdadeiro mantra da
Pesquisa Emancipatéria. Ou seja, como no ambito dos Disability Studies afirma-se
as pessoas em situacdo de deficiéncia devem ser consideradas especialistas em
suas proprias vidas, sentimentos e necessidades, na Pesquisa Emancipatéria
entende-se que as mesmas devem participar ativamente de todo o processo de
pesquisa a elas relacionado.

Posteriormente, com o aumento das pesquisas que se diziam emancipatorias,
Barnes (2008) assinalou seis principios que caracterizariam uma Pesquisas
Emancipatorias:

1. responsabilizar-se pela respostas ao interesse das pessoas pesquisadas;

2. pautar-se no Modelo Social de deficiéncia;

3. manter a objetividade assumindo o posicionamento de defesa das pessoas
em situacao de deficiéncia;

4. adotar métodos que de alguma maneira déem voz as pessoas em situagao
de deficiéncia;

5. possibilitar espago para a expressdo da experiéncia pessoal e coletiva das
pessoas em situacao de deficiéncia,

6. contribuir para o empoderamento (empowerment) das pessoas em situagcéo

de deficiéncia.

® Uma versdo atualizada do artigo foi publicada em 2008, nos pautamos nela e ndo na publicacdo
publicada em 1984.
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Além destes aspectos, Barnes (2008), defendeu que uma caracteristica
primordial das pesquisas emancipatérias seria a de que os resultados a elas
concernentes, devem ser disponibilizados de forma acessivel para pessoas com as
mais variadas formas de limitacdo sensorial, pois s6 assim estas pesquisas podem
servir aos interesses das pessoas em situacao de deficiéncia.

Por estas caracteristicas entendemos que a Pesquisa Emancipatéria’™ é
abertamente partidaria, assume declaradamente a intencédo de defesa das pessoas
em situacdo de deficiéncia e refere-se a politizacdo do processo de pesquisa, no
sentido do engajamento da pesquisa para com as lutas das pessoas em situacao de
deficiéncia.

Vale advertir que, embora atualmente a Pesquisa Emancipatéria ndo possa
mais ser considerada predominante na Sociologia da Deficiéncia, nos estudos
relacionados a esta sociologia especifica, as pesquisas ainda sdo pensadas como
veiculos para que as pessoas em situacdo de deficiéncia possam contar suas
préprias historias e defender seus direitos (BARNES, 2008).

De qualquer forma esta perspectiva de defesa dos direitos das pessoas em
situacdo de deficiéncia provoca muitas criticas referentes a auséncia de objetividade
e neutralidade em suas pesquisas e praticas (BAGLIERI et al., 2010). Em resposta a
estas criticas, alguns tedricos vinculados a Sociologia da Deficiéncia argumentam

que

nao é possivel que os pesquisadores alcancem suas respostas livres
de teorias. Todos os pesquisadores, como todas as pessoas, vem 0
mundo de um lugar nele, o que significa que todas as observacdes
sdo influenciadas por intencbes, experiéncias, culturas e valores.
N&o existe tal coisa como uma visdo de lugar nenhum, quem vé, o
faz a partir de algum lugar. Se todas nossas observagbes como
pesquisadores sdo permeadas por valores, isso significa que elas
nao sdo (e ndo podem) ser neutras e objetivas (BAGLIERI et. al,
2010, p. 8).

Isto posto, sem a pretensdo de plena neutralidade e objetividade, as pesquisas

na Sociologia da Deficiéncia sdo marcadas por constantes discussGes orientadas

" pelas semelhancgas destas idéias com a Pesquisa Participante, em alguns momentos a Pesquisa
Emancipatéria, é identificada como sendo Pesquisa Participante, mas para a maioria dos
pesquisadores dos Estudos da Deficiéncia existem distinges entre estas propostas. Para Walmsley
(2008, p.368) “a investigacao participante pode ser encontrada em diversas areas de pesquisa, mas o
termo Pesquisa Emancipatéria esta quase associado com o movimento da deficiéncia”.
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pelas seguintes questbes: que relacdo existe entre o pesquisador e 0s participantes
da pesquisa? Quem se beneficia desta relacdo? Quem decide sobre como se déo a
conhecer e se difundem os resultados? (BARTON, 2009).

Essencialmente, temos entdo que a Pesquisa Emancipatoria em deficiéncia
tem haver com a obtencdo de autonomia por parte das pessoas em situagdo de
deficiéncia mediante a transformacao das relagbes materiais e sociais presentes nas
realizac6es de estudos e investigacdes (BARNES, 2008).

Em suma, a idéia integradora que atravessa as propostas de Pesquisa
Emancipatéria sobre deficiéncia é o propésito transformador, a supressdo das
barreiras e a promocgdo de auto-suficiéncia tanto individual como coletiva das
pessoas com deficiéncia e a acdo do pesquisador no sentido de ajudar a facilitar a
concretizacdo destes elementos mediante o processo de investigacao.

Assim, entendemos que as propostas da Pesquisa Emancipatéria séo
adequadas para praticas de pesquisa sobre Inclusdo Escolar de pessoas em
situacdo de deficiéncia, uma vez que os propésitos da educacdo inclusiva séo
similares aos propdsitos das mesmas. E com estes propésitos que se difundiram as

pesquisas marxistas sobre deficiéncia.

6.3 Perspectivas marxistas sobre a deficiéncia

Com a interpretacdo de que a opressdo das pessoas em situacdo de
deficiéncia estaria enraizada nas estruturas econbmicas capitalistas, as
interpretagcbes marxistas foram o sustentaculo inicial das discussbes sobre
deficiéncia promovidas pelos tedricos e ativistas vinculados a UPIAS e a Sociologia
da Deficiéncia.

Assim, Victor Finkelstein e Michel Oliver, dentre outros, fizeram de algumas
concepgcbes de Karl Marx um arcabouco conceitual para pensar a relacéo
deficiéncia-sociedade e estiveram na génese do processo de construgdo de
interpretacfes marxistas da deficiéncia e dos fenbmenos sociais a ela relacionados.

A titulo de exemplo destas interpretacbes, nesta seccdo descrevemos
brevemente as compreensdes destes autores com base em analises de duas das

obras por eles publicadas. De Finkelstein (1980) analisamos a publicacéo intitulada
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Attitudes and Disabled People: Issues for Discussion e de Oliver (1984) analisamos
a publicacdo nomeada Capitalism, Disability and Ideology?.

Finkelstein (1980) sustenta a tese de que a “deficiéncia” é consequéncia de
relacBes sociais opressivas tipicas da sociedade capitalista e argumenta que, neste
contexto, muitas atitudes de prestadores de servico — profissionais que atuam com
as pessoas em situacdo de deficiéncia — e pesquisadores, reproduzem praticas que
contribuem para criacdo da situacao de deficiéncia. Para tanto, Finkelstein (1980)
apresenta inimeros exemplos de praticas que, tentando auxiliar as pessoas em
situacao de deficiéncia, acabam gerando propostas em que os deficientes sao direta
ou indiretamente destituidos de suas possibilidades de acgdo, escolha e/ou
participacéo social.

Assim, considerando que estas propostas s0 podem ser compreendidas em
relagdo aos aspectos materiais e historico-sociais com elas relacionados, em suas
andlises, Finkelstein  (1980) afirma que a partr da sociedade
industrial/capitalista/moderna, o numero e a variedade de profissionais que atuam
com as pessoas em situacdo de deficiéncia cresceu exponencialmente e isto fez
com que quase todos os aspectos da vida dos ditos deficientes, fossem
negativamente dominados e transformados em interesse econémico de um saber ou
area de atuacéo profissional.

A partir desta afirmacao, Finkelstein (1980) descreve trés fases de evolugéo
das atitudes sociais em relacdo as pessoas em situacdo de deficiéncia,
demonstrando como a sociedade moderna produziu uma conjuntura em que as
atitudes sociais em relacéo a deficiéncia, com a pretensao de cura ou reabilitacéo,
acabam sendo altamente opressivas para aqueles a que elas se destinam.

A primeira destas fases teria sido marcada por uma circunstancia em que as
pessoas em situacao de deficiéncia ndo eram segregadas para receberem servigos
e tratamentos especiais que atualmente elas recebem e em que haveria uma
sobreposicdo de papéis entre trabalhadores com baixos salarios, mendigos,
“aleijados” e outros agrupados na extremidade inferior da escala social. Nela, os

deficientes com lesdes menos severas, apesar das condi¢cdes inadequadas de vida,

2 Oliver ja havia publicado outras obras com leituras marxistas dos temas associados a deficiéncia
em momentos anteriores ao da publicacdo desta obra, no entanto ndo conseguirmos obter acesso a
estas publicacgdes.
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seriam vistos como responsaveis por suas a¢des, uma vez que seja mendigando ou
trabalhando da forma como podiam, participavam das atividades sociais.

Por sua vez, a segunda fase, a “fase institucional”, teria sido gerada a partir da
criacao de industrias de tecnologia de grande escala produtiva, com a producéo de
linhas e séries de producdo demandantes de corpos capazes de atender
determinadas normas/padrdes (taylorismo/fordismo), com o desenvolvimento do
hospital baseado na medicina e com criacdo de asilos de grande porte
(FINKELSTEIN, 1980).

Estes elementos teriam provocado o crescimento e o aperfeicoamento das
profissdes e instituicbes especializadas no atendimento de pessoas em situagédo de
deficiéncia; e subsequentemente teriam gerado tanto um alto poder de controle
destas profissdes e instituicbes sobre aqueles que elas préprias passaram a definir
como deficientes, quanto uma preocupacdo com a dimensao corporal/individual e
biolégica das pessoas que, supostamente, em funcdo da falta ou funcionamento
insuficiente de um 6rgéo ou parte do corpo, seriam menos produtivas.

Paradoxalmente, destacando o impacto dos avancos tecnoldgicos nas
possibilidades das pessoas em situacédo de deficiéncia, Finkelstein (1980) ressalva
que nesta segunda fase, especialmente a partir do término da Segunda Guerra
Mundial, também cresceram as organizacdes de pessoas em situacdo de deficiéncia
reclamando por alteracbes em elementos materiais e sociais que as afetam e
pedindo maior independéncia para seus membros.

A partir destas organizacdes, teria iniciado na década de 80 do século passado,
a terceira fase de evolucéo das atitudes sociais em relacdo as pessoas em situagao
de deficiéncia. “Enquanto na fase dois o foco da atencao estava firmemente voltado
para a dimenséao corporal individual da deficiéncia, na fase trés o foco passa a estar
na natureza da sociedade que desabilita as pessoas com deficiéncia”
(FINKELSTEIN, 1980, p.8).

Esta terceira fase teria permitido desvelar que para mudar as atitudes voltadas
as pessoas com deficiéncia seria necessario mudar as regras do jogo, pois enquanto
predominassem as Oticas formadas na fase dois, as atitudes daqueles que atuam e
interagem com as pessoas em situacdo de deficiéncia, por mais bem intencionadas
que fossem, tenderiam a reproduzir condicfes inaceitaveis perante as novas

possibilidades tecnolégicas humanas de alterar os ambientes sociais e materiais.
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Desta forma, na terceira fase, 0s prestadores de servicos e os pesquisadores
gue atuam com pessoas em situacao de deficiéncia seriam incitados a reconfigurar
suas atitudes. Ou seja, na fase trés, quando se entende que o problema dos ditos
deficientes decorre da estrutura social, os prestadores de servico deveriam passar a
atuar no sentido de lutar pela independéncia e pelos direitos das pessoas em
situacao de deficiéncia voltando-se para primordialmente para as alteragdes sociais
necessarias para estas conquistas.

Assim, Finkelstein (1980) acreditava que esta fase poderia culminar na
libertacdo das pessoas em situacdo de deficiéncia das praticas segregacionistas,
devido, especialmente, a utilizacdo de novas tecnologias, a luta coletiva das pessoas
em situacdo deficiéncia e as transformacfes sociais e materiais relacionadas com
estes fatores.

Atualmente, trés décadas pds andlises de Finkelstein (1980), uma vez que
ainda ndo ocorreu a plena liberacdo das pessoas em situacdo de deficiéncia das
praticas segregacionistas, percebemos que serdo necessarias muitas lutas para a
superacao das condi¢cdes e das oticas fundadas na fase dois; mas é fato que as
transformacdes tecnoldgicas, legislativas, filosoficas e sociais desta terceira fase,
estdo dando abertura para novas compreensdes da deficiéncia e novas atitudes
para com as pessoas em situacdo de deficiéncia sdo cada vez mais reclamadas
perante as interpretacdes que dela se faz.

Por sua vez, Oliver (1994) efetua analises sobre as relacdes entre deficiéncia e
capitalismo. Oliver (1994) inicia suas andlises defendendo que a opresséo
enfrentada pelas pessoas em situacdo de deficiéncia esta enraizada e é endémica
nas estruturas sociais e econémicas do capitalismo; e que a categoria deficiéncia,
como as demais categorias sociais, € produzida pelas forgas econdmicas e sociais
da sociedade capitalista.

Nesta perspectiva, a producdo da deficiéncia seria fruto de um conjunto de
atividades voltadas para a producdo de um bem — a categoria deficiéncia — dentre
outros bens produzidos na sociedade capitalista, com apoio de uma série de acdes
politicas que criam condicfes para que essas atividades produtivas possam ocorrer

e gque sustentam um discurso que da legitimidade as mesmas. Neste contexto,

dizer que a deficiéncia € uma categoria produzida pela sociedade
capitalista de uma forma patrticular, implica uma visdo de mundo em
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gue se subentende que a producdo da categoria deficiéncia ndo é
absolutamente diferente da producdo de automébveis ou
hamburgueres. Alids, cada um tem uma indUstria, seja o carro, o fast
food ou o setor de servicos humanos e, cada industria tem uma forga
de trabalho que tem interesse na producdo dos seus produtos e no
controle do processo produtivo (OLIVER, 1994, p.34)

Além disso, Oliver (1994) também entende que na sociedade capitalista, a
velocidade do trabalho industrial (taylorista/fordista), a disciplina imposta, a sujeicéo
a um horario e regras com modos de producdo pré-determinados, consistiram em
abandonos de métodos de trabalho mais ajustados a identidade das pessoas em
situacdo de deficiéncia. Assim, o autor argumenta que a organizacdo social do
trabalho na sociedade capitalista, desempenhou um papel chave na producéo social
da categoria deficiente e na determinacdo das respostas da sociedade as pessoas
engquadradas nesta categoria.

Mais precisamente, para Oliver (1994), o desenvolvimento econdmico e a
necessidade de manter a ordem durante a industrializagdo, influenciaram as
respostas sociais dirigidas as pessoas em situacdo de deficiéncia e
conseqguentemente alteraram a prépria experiéncia de vida destas pessoas,
favorecendo relacbes de intercausalidade entre deficiéncia, pobreza e
desigualdades de classe.

Segundo Oliver (1994) no cerne da producdo destas respostas sociais,
estariam as instituicbes que segregam as pessoas em situacdo de deficiéncia das
demais pessoas da sociedade. Assim, afirmando que todas as sociedades
capitalistas sdo confrontadas com o problema do controle social e resolvem este
problema com uma combinacdo de mecanismos repressivos e ideoldgicos, Oliver
(1994), explica que as instituicbes de atendimento segregado de deficientes
combinam em si mecanismos repressivos e ideoldgicos: sdo repressivas, pois
inibbem a integracdo corporal, isolam aqueles que ndo se enquadram em
determinadas normas da producao capitalista; e, sdo ideolégicas na medida em que
difundem determinadas ideologias do tipo “estes ou aqueles sao inaptos para a vida
em sociedade”.

Além disso, para Oliver (1994), as instituicbes de atendimento segregado de
deficientes, a visdo da deficiéncia como um problema médico-individual, teria sido
criada pelas forcas e pelas relagbes do capitalismo, pelas respostas politicas e

econdmicas relacionadas com a deficiéncia na sociedade capitalista e,
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gradativamente, teria se tornado a compreensao hegemaonica, como se fosse natural
entender a deficiéncia como um problema individual que s6 pode ser resolvido ou
amenizado pelos profissionais da saude.

Apesar destas criticas ao capitalismo, Finkelstein (1980) e Oliver (1994)
argumentam que neste sistema econdmico as pessoas em situagédo de deficiéncia
teriam a possibilidade de transformar as condi¢gbes opressoras de vida a que estao
submetidas, mediante a politizacdo e unido em movimentos sociais, para confrontar
politicas e praticas sociais injustas a elas direcionadas. Mas ressalvam que qualquer
mudanca social s6 seria produzida através da luta das pessoas em situacdo da
deficiéncia contra as forcas que os oprimem, que ndo haveriam mudancas apenas
pela boa vontade daqueles que detém as for¢cas que oprimem o coletivo em questao.

Para estas lutas seria fundamental o estimulo ao crescente sentimento de
identidade coletiva das pessoas em situagcao de deficiéncia; e, subsequentemente, a
adocao de significados da deficiéncia que permitam que as pessoas com multiplas
especificidades no funcionamento corporal e intelectual possam perceber a
semelhanca na esséncia de suas demandas por participacdo social e/ou pela
valorizacdo de suas formas especificas de ver, ouvir, andar e pensar.

N&o obstante, é preciso ressalvar também que para Oliver (1994) uma
perspectiva marxista de interpretacdo da deficiéncia implica ndo apenas na
reivindicacdo da melhoria dos servicos voltados para as pessoas em situacdo de
deficiéncia, mas que estas pessoas tenham o controle, a possibilidade de gestédo
destes servigos.

Para Pfeiffer (2002), as maiores criticas em relacdo a estas explicacbes
marxistas relacionadas a Sociologia da Deficiéncia, é que elas colocam uma énfase
demasiada na estrutura (aspectos macrossociais, excluindo a importancia do
discurso e das experiéncias pessoais) e se organizam a partir de dicotomias
(deficientes, ndo deficientes; ricos, pobres), que seriam limitadas e nédo reais. No
entanto, Pfeiffer (idem) entende que estas perspectivas marxistas foram
extremamente (teis para organizar as lutas pela defesa do direito das pessoas em
situacao de deficiéncia.

Nossas interpretacdes convergem com as de Pfeiffer (2002) e acrescentamos
gue o marxismo, base sobre a qual a UPIAS se organizou inicialmente, era a

perspectiva tedrica que mais se adaptava ao cunho teorico-militante necessario para
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a organizagcao do coletivo em questdo para a reivindicagcdo de direitos e confronto
contra situacdes opressoras.

De qualquer forma, a teoria materialista em relacao a deficiéncia nos obriga a
compreender/considerar também as condi¢cdes materiais em que as pessoas com
deficiéncia vivem no mundo e a perceber que este coletivo é assolado por
problemas sociais similares aos vivenciados pelas classes sociais economicamente

menos favorecidas.

6.3.1 Pobreza, economia e deficiéncia

As discussdes de Finkelstein (1980) e Oliver (1994) inspiraram e intensificaram
diversos debates sobre as relagbes entre pobreza, economia, trabalho, politica e
deficiéncia. Estes debates, antes pouco aprofundados nos estudos sobre deficiéncia,
séo até os dias atuais importantes elementos da Sociologia da Deficiéncia.

Além disso, estes debates parecem ter consolidado duas compreensdes
consensuais: a primeira € a de que a economia dita em que condicdes de saude, a
deficiéncia sera produzida, como e em que circunstancias ela sera definida, e
finalmente, que tipo de servigos ela recebera; e a segunda, € a de que “na maioria
das vezes a deficiéncia é principalmente e muito claramente o resultado de fatores
sociais e politicos e ndo um fato natural e inevitavel” (ABBERLEY, 2008, p.41).

Por estas compreensdes, demonstrou-se que etiologia de muitas deficiéncias
estd associada a extrema pobreza, ma nutricdo, falta de &gua potavel, um
saneamento deficiente, condi¢cdes de trabalho inadequadas, auséncia ou baixa
qualidade das politicas de prevencao (freqiiente em paises mais pobres), pouca ou
lenta assisténcia a pessoas pobres vitimas de desastres naturais, criminalidade ou
guerras que castigam mais intensamente as pessoas pobres (BARNES, 1991,
2010). Ou ainda, estaria associada as desiguais possibilidades de investimentos em
relacdo as enfermidades que produzem deficiéncia a longo prazo, ndo s6 as
desiguais possibilidades entre distintas classes sociais, mas também entre paises
economicamente favorecidos e economicamente desfavorecidos.

Neste universo, a0 mesmo tempo em que 0S autores sustentam que a posigéo
de uma pessoa na sociedade afeta o tipo e a gravidade da experiéncia a que ela

esta suscetivel e a possibilidade dela receber ou ndo servicos especializados as
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suas demandas, também lembram que os dados estatisticos de diversas origens
comprovam que as pessoas em situacdo de deficiéncia tém um nivel
substancialmente mais pobre de vida ao das pessoas que ndo estdo em situacao de
deficiéncia (BARNES, 2010).

Desta forma, como na sociedade capitalista, para a grande maioria da
populacdo mundial, 0 acesso a tratamentos e servicos meédicos de qualidade
depende da capacidade de paga-los, em funcdo da pobreza, ser deficiente muitas
vezes levaria a pessoa a ndo ter os servicos de que ela demanda e,
paradoxalmente, em familias pobres existiria maior probabilidade de ocorréncia da
deficiéncia.

N&o obstante, por um lado, as pessoas em situacdo de deficiéncia demandam
mais recursos (ajudas técnicas e apoios pessoais) para garantir um estado de bem
estar aceitavel, por outro tém mais dificuldades de alcancar recursos e bens
primérios, por exemplo, mais dificuldade para conseguir emprego e menos
remuneracao por seus trabalhos (DIAZ, 2009).

Nesta linha, Russel”® (2008) argumenta que nos momentos em que a economia
entra em crise e o exército industrial de reserva aumenta, as pessoas em situacao
de deficiéncia, sdo as primeiras a serem demitidas e as Ultimas a serem contratadas,
permanecendo por mais tempo nesta condi¢cdo de excedentes do sistema.

Diante dessa desigualdade, na sociedade capitalista, ocorreria a tentativa de
promover a igualdade ao estabelecer leis que forcariam o atendimento dos direitos
sociais e politicos das pessoas em situacdo deficiéncia. Mas na ética em pauta, 0s
direitos civis e as leis formuladas para defendé-las nédo prestam suficiente atencéo
as barreiras que a estrutura econdmica e as relagdes de poder produzem frente as
possibilidades de trabalho das pessoas em situacéo de deficiéncia.

Por exemplo, em relagédo ao desemprego,

"% “Temos convicgao de que a deficiéncia € uma categoria criada socialmente que deriva das relagdes

laborais, um produto da injusta estrutura econémica da sociedade capitalista: uma estrutura que cria
as pessoas deficientes (ndo eficientes) como uma das condicdes que permitem que a classe
dominante acumule riqueza. Visto desta luz, a deficiéncia € um aspecto da contradicdo central do
capitalismo e as politicas que nado aceitam isso séo, na melhor das hipoteses, estratégias de reforma
fundamentalmente inconsistentes, ou o que € pior, formas de uma ideologia burguesa que impede de
ver isto”. RUSSEL, M. e MALHOTRA, R. Capitalism and Disability. Socialist Register, v.38, p.211-
228, 2002. Disponivel em: http://socialistregister.com/index.php/srv/article/view/5784
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se considerarmos que a deficiéncia € produto da estrutura
econbmica exploradora da sociedade capitalista, da sociedade que
cria o “corpo deficiente” para permitir que uma pequena classe
capitalista crie as condicbes econdmicas necessarias para acumular
grande quantidade de riqueza, entdo fica claro que leis contra a
deficiéncia s&o insuficientes para resolver o problema do
desemprego das pessoas deficientes, porque nao conseguem
reconhecer as contradicdes associadas a promocado da igualdade de
oportunidades em uma sociedade classista e, por isso, desigual
(RUSSEL, 2008, p.250)

Assim, mesmo com leis que regem o contrario, o desemprego das pessoas em
situacdo de deficiéncia aumenta e, como atualmente um adulto que néo
desempenhe uma funcdo econdémica e social relacionada com o trabalho, afeta a
racionalidade que guia as acdes politicas, os fatores econdmicos influenciam nas
possibilidades de vida de todas estas pessoas, também afetam o status politico das
pessoas em situacdo deficiéncia e a possibilidade das mesmas reivindicarem seus
direitos (RUSSEL, 2008).

Todos estes fatores geram um circulo vicioso em que a pobreza do contexto de
vida original de muitas das pessoas em situacéo de deficiéncia, contribui para que a
vida dos integrantes deste coletivo seja marcada pelo ndo recebimento de servigos
adequados as suas demandas e de preparo para o trabalho. Isto conduziria as
pessoas em situacdo de deficiéncia a exiguas probabilidades de conseguirem um
emprego ou maior/melhor remuneracdo pelas atividades que exercem e,
consequentemente, a um nivel ainda maior de pobreza do que o nivel inicialmente

encontrado em seus contextos de vida.

6.4 Deficiéncia, opresséo e discriminacgéo institucionalizada

As explicacbes marxistas tornaram visivel/explicita a opressao vivenciada pelas
pessoas em situacao de deficiéncia e assim contribuiram para o desenvolvimento de
teorias sociais da deficiéncia na aproximagéo teérica da experiéncia da deficiéncia
com a experiéncia de minorias sociais oprimidas.

A partir delas, nos artigos intitulados Trabajo, Utopia e Insuficiencia e El
concepto de opresion y el desarrollo de una teoria social de la discapacidad,
Abberley (respectivamente, 1998 e 2008) defendeu que a melhor maneira de

formular uma teoria social da deficiéncia seria mediante o uso do conceito de
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opressao. No entanto, Abberley (1998) partiu do pressuposto de que embora as
interpretacfes marxistas oferecam ferramentas eficazes para andlise da opresséo
das pessoas em situacdo de deficiencia, as mesmas apresentam inumeras
limitacbes para pensar a especificidade da opressdo do coletivo em questdo e/ou
para pensar a deficiéncia como uma forma de opressao.

Dentre tais limitagdes, as principais estariam relacionadas ao fato de que “a
capacidade de trabalhar, segue sendo uma obrigacdo para ser membro de pleno
direito de uma futura boa sociedade baseada na teoria marxista” (ABBERLEY, 1998,
p.85), enquanto “existem pessoas com deficiéncia que n&o serdo capazes de
produzir bens e servigos de valor social” (ibidem, p. 87).

Por isso, Abberley (1998) argumenta que tendo em vista que o principal
mecanismo de opressado das pessoas em situacao de deficiéncia é a exclusao das
mesmas da producdo social e do trabalho, as teorias socioldgicas da deficiéncia
devem rechacar o trabalho como elemento essencialmente definidor da participacao
social.

Para Abberley (1998, p.93) “isso nao significa negar que a origem da opressao
das pessoas deficiente esta associada com exclusdo ao acesso ao trabalho, nem
significa opor-se as campanhas pelo incremento de acesso a um posto de trabalho”;
contudo, pode significar que uma analise consciente da deficiéncia deve reconhecer
qgque a plena integracdo das pessoas com lesdo na producdo social ndo pode
constituir o futuro aspirado; e que € necessario uma ruptura com este tipo de analise
através do desenvolvimento de idéias e valores que sejam contrarias ao esquema
cultural dominante - tanto de esquerda como de direita — que coloca o trabalho como
guesito valorativo das pessoas e de seus direitos .

De qualquer forma, em EIl concepto de opresion y el desarrollo de una teoria
social de la discapacidad , Abberley (2008) destacou que as pessoas em situacdo de
deficiéncia vivenciam a opressdo’® porque geralmente se encontram em uma
posicdo inferior a dos demais aos outros integrantes da sociedade; porque estas

desigualdades relacionam-se a um grupo de ideologias que justificam esta situacao;

™ O fato de sustentar que as pessoas deficientes se encontram oprimidas implica a necessidade de
prestar atencdo a questao do poder. Desde esta perspectiva, o poder é visto como uma propriedade
na méao de poucos, ou como uma série de relagdes que implicam o exercicio da tomada de decisoes.
Isto propicia que se estabelegam determinadas formas de indagacéo critica, entre as que se incluem:
como, porque e que conseqiiéncias decorrem do exercicio de poder dentro de uma série de
condicbes e relagdes sociais especificas e como se justificam e se mantém estas situagfes
(BARTON, 2009, p.145).
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porque estas desvantagens e ideologias ndo sdo naturais nem inevitaveis; e, porque
existe um conjunto de pessoas que se beneficiam desta situacéo’.

Desta forma, o autor em questdo assinalou que existem semelhancas entre a
opressdo vivenciada por pessoas em situacdo de deficiéncia e a opressao
vivenciada por outras categorias sociais, como homossexuais, negros, mulheres e
idosos. No entanto, ressalvou que “uma caracteristica fundamental da opresséo € a
especificidade da forma, do contetdo e da localizacdo da mesma em relacédo a cada
grupo oprimido” (ABBERLEY, 2008, p.36).

Uma das principais especificidades da opressao vivenciada pelas pessoas em
situacdo de deficiéncia, seria o fato de a mesma pautar-se na crenca de que a
incapacidade e as desvantagens destas pessoas sdo produtos biologicos e
necessariamente desvantagens corporais e naturais. Alids, ao contrario do que
ocorre nas discussfes sobre desigualdades raciais e de género, em que ja existe
consenso académico e politico de que a biologia ndo é o fator determinante das
desvantagens sociais, quanto as pessoas em situacdo de deficiéncia, ainda existe
uma crenca amplamente arraigada no imaginario popular e cientifico, de que as
lesbes levam a desvantagens sociais e independem de arranjos sociais — sao
puramente biolégicas.

Assim, para Abberley (2008), uma teoria social da deficiéncia enquanto
opressao deveria tanto mostrar a origem social das desvantagens vivenciadas pelas
pessoas em situacdo de deficiéncia, como a origem social das lesdes corporais -
que tantas vezes advém, dentre outros fatores: da ma nutricdo das maes, de
condi¢cbes de trabalho inadequadas, de erros na administracdo de medicamentos
e/ou da auséncia e da baixa qualidade das politicas de prevencao de doencas.

Desta forma, aplicar o conceito de opressédo ao complexo formado por lesao e
deficiéncia, implicaria na analise dos fatores que transformam o corpo do deficiente
em lugar de opresséo, tanto em forma como no que se faz com ele; e demandaria
nao esquecer que no corpo deficiente existem limitagbes concretas, mas que estas
limitacdes também s&o conseqiiéncia de préticas sociais.

Em suma, temos que para Abberley (2008, p.48), uma teoria da deficiéncia

enquanto opressao,

> Para Abberley (2008) e Oliver (1990) os beneficiarios das propostas opressoras da teoria da
tragédia pessoal tém sido as comunidades de médicos, para-médicos, psicologos, assistentes sociais
e de politica social, além de algumas sec¢des académicas.
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1. Reconhece e, neste contexto, enfatiza as origens sociais da leséo;
2. Reconhece e se opBe as desvantagens sociais, financeiras,
ambientais e psicologicas impostas as pessoas com lesdes; 3. Vé
aos pontos 1 e 2 como produtos histdricos e ndo como resultados da
natureza do ser humano e outras causas; 4. Afirma o valor dos
modos de vida com lesdes ao mesmo tempo em que condena a
producdo social das deficiéncias; 5. E inevitavelmente uma
perspectiva politica, pois envolve a defesa e a transformacao — tanto
material quanto ideoldgica — da prestacdo de servicos de saude e
assisténcia social estatais como uma condigdo fundamental para
transformar a vida da grande maioria das pessoas com deficiéncia
(ABBERLEY, 2008, p.48).

Com estas compreensdes, Abberley (2008) acreditava que os principios de
uma teoria social da deficiéncia contribuiriam para evidenciar a lesdo como algo
recorrente na vida humana e, ndo algo inesperado; para retirar qualquer sentido
pejorativo da lesdo; para aproximar os deficientes de outras minorias sociais; para
ampliar o grupo que se busca representar com as teorias sociais da deficiéncia; e,
para destacar a especificidade da opressao vivenciada pelas pessoas em situacao
de deficiéncia e da luta que deve decorrer contra esta opressao.

As concepcdes de Abberley (2008) nos parecem extremamente significativas
especialmente para aproximarmos a experiéncia de opressao por deficiéncia com as
experiéncias de outros coletivos oprimidos e para compormos um instrumento
tedrico-analitico de reflexdo sociolégica sobre deficiéncia. Alids, o debate sobre
opressao, comparando a experiéncia da deficiéncia a de outros grupos como os de
negros, de mulheres e de homossexuais, deu margens para a consolidacdo do
conceito de deficientismo (disablism), como conceito analogo aos conceitos de
racismo e sexismo. E este conceito é o principio de um novo arcabouco conceitual
para pensar os fendmenos sociais associados com a deficiéncia (BARNES e
MERCER, 2010).

Por sua vez, Barnes (1991), no livro intitulado Disabled People in Britain and
Discrimination’®, também se prop6s a assinalar a necessidade de reconceitualizagéo
de deficiéncia como forma de opressao social ou de discriminagdo institucional,
assinalando que a discriminacdo de pessoas em situagdo de deficiéncia seria algo

institucionalizado na cultura e na legislagdo da sociedade britanica. Neste livro, o

® Neste livro e em outras publicagcdes Colin Barnes faz um amplo resgate da histéria da relagéo
sociedade e pessoas com deficiéncia partindo de discussfes sobre a Grécia Antiga até debates sobre
os dias atuais. Estes rebates nédo sdo abordados na descricdo das analises de Barnes (1991), porque
ja versamos sobre esta tematica no capitulo introdutorio da presente pesquisa.
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autor adotou os conceitos de discriminacdo individual e de discriminacéo
institucional.

A discriminacao individual, aquela que se expressa na relacao interpessoal de
uma pessoa com outra, nos encontros “frente a frente” entre pessoas, € para Barnes
(1991) de efeitos graves, porém menos avassaladores do que os efeitos do que ele
denomina discriminag&o institucional.

Para Barnes (1991, p.3), a discriminacgéo institucional, apoiada pela histéria e
pela cultura, ocorre quando as instituicdes

ignoram de maneira sistemética as necessidades das pessoas
deficientes ou quando satisfazem estas necessidades de maneira
inadequada em relacdo ao que € ofertado para as pessoas sem
deficiéncias ou ainda, quando as instituicdes publicas ou privadas
interferem na vida das pessoas deficiente como meio de controle
social.

Para este autor, todos estes géneros de aclOes estariam evidentes nas
atividades de organizac¢des publicas ou privadas e de grupos sociais de todos os
tipos que tratam de maneira desigual as pessoas em situacdo de deficiéncia e as
pessoas que ndo estdo em situacdo de deficiéncia.

Conforme nos ensina Barnes (1991), da inacessibilidade em ambientes e
transportes publicos as desvantagens na qualidade do ensino e nas oportunidades
de trabalho destinadas as pessoas em situacdo de deficiéncia, a sociedade
demonstra ter institucionalizado a discriminagao deste conjunto destas pessoas.

Assim, Barnes (1991), em cada capitulo de sua publicacéo, analisa uma esfera
da vida social em que as pessoas em situacdo de deficiéncia vivenciariam
discriminagcéo e opresséo, a saber: educacdo, emprego, beneficios, servicos, lazer,
ambientes fisicos e influencia politica. No tocante a educacgédo, aponta para a
segregacdo em escolas de Educacdo Especial de criangas em situagcdo de
deficiéncia e a falta de recursos para atender as pessoas em situacdo de deficiéncia
gue estdo em escolas regulares como as maiores demonstracdes de discriminagao
institucional.

Quanto ao emprego, tece a descricdo de dados estatisticos oficiais do seu pais
(Inglaterra) indicadores da profunda desigualdade de empregabilidade entre as
pessoas que estdo e as que ndo estdo em situacdo de deficiéncia. Outrossim,
apresenta, dados sobre as dificuldades de atuacdo das pessoas em situacdo de

deficiéncia em contextos completamente adaptados para pessoas que nao
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apresentam lesdes corporais. No que concerne a servicos, lazer e ambientes fisicos,
0 autor indica que, de exames médicos a lanchonetes, existe um despreparo para
atender e acolher pessoas em situacao de deficiéncia.

Barnes (1991) assinala assim uma grande variedade de resultados de
pesquisas demonstrando o alto grau de discriminacéo institucional vivido pelas
pessoas em situacdo de deficiéncia e defende que boa vontade e a caridade séo
respostas insuficientes para resolver a profundidade e a persisténcia dos fatores
envolvidos com estas discriminacgoes.

Por esses fatores, a obra em questdo pede com veeméncia uma legislacéo
contra a discriminagcdo, com foco em erradicar as tendéncias deficientizantes das
praticas politicas, sociais e econdmicas e em conservar e proteger os direitos
humanos das pessoas em situacéo de deficiéncia.

Recentemente, Barnes (2010) e Barnes e Mercer (2010), destacaram que duas
décadas depois da publicacdo de “Pessoas com Deficiéncia na Gra-Bretédnha e a
Discriminagao”, embora grandes avangos tenham sido conquistados e as legislagdes
tenham sofrido profundas transformacdes, em muitas esferas da vida social, as
pessoas em situacdo de deficiéencia ainda vivem situagbes de discriminagéo
institucional e individual.

Cientes de que, apesar dos avancos, em muitos contextos a deficiéncia ainda é
uma experiéncia de opressao similar a experimentada por outros grupos sociais, e
gue em muitos aspectos a discriminacdo ainda esta institucionalizada em nossas
culturas, acreditamos que atualizacdes das discussdes de Abberley (2008) e Barnes
(1991), podem ser Uteis para a reflexdo sobre os processos sociais e educacionais
que permeiam a vida das pessoas em situacao de deficiéncia.

De qualquer forma, dentre outros aspectos, comparando o0 preconceito
vivenciado pelas pessoas em situacao de deficiéncia com o racismo e 0 sexismo ou
falando sobre a discriminacéo institucionalizada, Abberley (2008) e Barnes (1991)
contribuiram para que o debate sobre cultura fosse intensificado nos estudos da

Sociologia da Deficiéncia.

6.4.1 Cultura e Cultura da Deficiéncia

Dentre os estudos que buscam desvelar as relacées entre a cultura e a

opressao vivenciada pelas pessoas em situacédo de deficiéncia, identificamos o de
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Barnes (1998), nomeado Las teorias de la discapacidad y los Origenes de la
opresion de las personas discapacitadas em la sociedade ocidental. Para Barnes
(1998, p.59) os estudos da Sociologia da Deficiéncia “tem sub-valorizado o papel
gue desempenha a cultura — conjunto de valores e de crengcas de comum aceitacéo

— na opressao das pessoas deficientes”. Paradoxalmente,

€ evidente que a opressdo das pessoas deficientes pode ser
identificada desde as origens da cultura ocidental. Em seu nudcleo
reside o mito da perfeicado corporal e intelectual ou o ideal do “corpo
capacitado”. Mesmo que esse construto tenha sido interpretado
historicamente de diversas maneiras, pouco cabe duvidar que exerce
influencia consideravel na experiéncia vital das pessoas deficientes
(BARNES, 1998,p.73)

Assim, Barnes (1998) resgata registros documentais e histéricos que apontam
para a existéncia de preconceitos sistematicos contra as pessoas em situacdo de
deficiéncia, na cultura grega, nas religides judaico-cristads e no teatro e arte de antes
do Renascimento. Este autor também destaca exemplos de respostas culturais
positivas a deficiéncia em sociedades pré-capitalistas em fase de desenvolvimento,
como as existentes entre os Massai do Kenya, onde as pessoas deficientes podem
casar-se, serem pais e participam de todas as atividades da vida comunitéria.

Diante das respostas que diversas culturas apresentam em relacdo as pessoas
em situacao de deficiéncia, Barnes (1998) defende que no confronto a opresséao e
ao preconceito vivenciado por este coletivo, deveria ser incluida, além de iniciativas
econbmicas e politicas, a construcdo de uma cultura que reconhecesse,
considerasse e festejasse a diferenca humana, qualquer que seja sua causa.

Para a construcdo desta cultura, Barnes (1998) aponta caminhos que indicam
como alternativa’’ a converséo da deficiéncia/lesdo em uma insignia de orgulho. Ou
seja, caminhos que sugerem que como a deficiéncia geralmente € vista como algo
negativo, triste e tragico, as pessoas em situacao de deficiéncia deveriam interpretar
suas lesdes como motivo de orgulho, para incitar uma revisdo cultural quanto ao

significado da deficiéncia.

" Para Barnes (1998, 13) “os socidlogos podem contribuir consideravelmente com este processo se
situam o mito do copo perfeito e a interagcéo entre as forcas materiais e culturais que o sustentam, no
centro das explicacdes sociolégicas da deficiéncia e, desde logo, de outras formas de opresséo
social”.
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Concordamos que entender a deficiéncia como motivo de orgulho pode ser
favoravel para incitar uma reviséo cultural quanto ao significado da deficiéncia, mas
ressalvamos que, é preciso ter cuidado para que nao se use tal posicionamento
esquecendo os fatores sociais que produzem a situacdo de deficiéncia e/ou das
parcelas deste coletivo que apresentam limitagdes mais severas, pois assim pode-se
favorecer a reducdo de politicas publicas necesséarias para o respeito dos direitos
basicos daqueles que séo socialmente entendidos como deficientes.

De qualquer forma, na esteira destes debates a discussdo sobre uma Cultura
da Deficiéncia tornou-se proeminente e, no artigo intitulado Existe una cultura de la
discapacidad?, Peters (2008) sistematizou as discussfes sobre uma possivel
cultura da deficiéncia. Mas, poderiamos falar de “uma cultura da deficiéncia ou as
pessoas deficientes sdo simplesmente individuos — ou, em sintese, uma minoria
sociopolitica - que se esforgcam para se encaixar na cultura dominante, qualquer que
esta seja?” (PETERS, 2008, p.141).

Peters (2008), pautada nas mais variadas compreensdes do conceito de
cultura, sustentou que a experimentacdo de uma cultura da deficiéncia € um
fendmeno intercutural em pleno desenvolvimento.

Neste contexto, pontuando que apesar de nem sempre terem uma Vvoz
unificada as pessoas em situacao de deficiéncia estdo unificadas por experiéncias
similares de opressédo e metas comuns relacionadas com seu direito a equidade de

oportunidades, Peters (2008, p.141) nos recorda da seguinte afirmacéo de Linton®

nestes dias em que estamos em todas as partes, rodamos e
apertamos o passo pelas ruas, damos golpes com nossas bengalas,
aspiramos por meio de nossos respiradores, seguimos Nossos caes
guias, assopramos e aspiramos por meio das boquilhas que
impulsionam nossas cadeiras motorizadas e talvez babemos,
ouvimos vozes, falemos pausadamente, usemos cateteres para
recolher nossa urina ou tenhamos um sistema débil de imunidade,
estamos vinculados n&o por esta lista de nossos sintomas coletivos,
mas pelas circunstancias politicas e sociais que nos convertem em
um grupo.

’® Simi Linton é norteamericana, autora de obras importantes no ambito dos Estudos da Deficiéncia,
tais como “My Body Politic” e “Claiming Disability: Knowledge & ldentity” e também é pessoa em
situagdo de deficiéncia fisica.



http://www.similinton.com/mbp.htm
http://www.similinton.com/about_claim.htm
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Desta forma, Peters (2008) sustenta que fatores sociopoliticos relacionados
com a luta contra obstaculos e a existéncia de aspiragcdes comuns, unificam e
outorgam as pessoas em situacdo de deficiencia uma identidade coletiva, uma
identidade coletiva que em esséncia constitui uma cultura com valores préprios,
globalmente difundidos nas ultimas décadas.

Peters (2008) destacou, inclusive, o que caracterizaria como artefatos e
linguagem da Cultura da Deficiéncia. Para ela, os artefatos sdo compostos de itens
como cadeiras de rodas, muletas, documentos em Braille, aparelhos auditivos, os
elevadores de escada e outros aparelhos semelhantes. Esta autora também lembrou
que ha publicacbes como revistas que sado direcionadas para a comunidade com
deficiéncia, hd musica, literatura e poesia escritos por pessoas em situacdo de
deficiéncia e para pessoas em situacdo de deficiéncia, bem como existem grupos
sociais quase inteiramente compostos de pessoas em situagao de deficiéncia.

Por estes fatores, Brown (2002), que nos Estados Unidos da América fundou

o Institute of Disability Culture, defende que

pessoas com deficiéncia tém forjado uma identidade de
grupo. Partilhamos [as pessoas em situacdo deficiéncia] de uma
histéria. comum de opressdo e de um elo comum de
resiliéncia. Geramos arte, musica, literatura e outras expressdes de
nossa vida e nossa cultura, infundido com a nossa experiéncia da
deficiéncia. Mais importante ainda, estamos orgulhosos de nés
mesmos como pessoas com deficiéncia. Afirmamos nossas
deficiéncias com orgulho, como parte de nossa identidade

Em nossa compreensdo, todos estes posicionamentos representam uma
reviravolta sem precedentes na historia das pessoas em situacdo de deficiéncia e
tém claras implicagBes para qualquer ambito de estudo que pretenda contribuir com
o coletivo em questdo. Alias, o reconhecimento de uma Cultura da Deficiéncia abre
espaco para todo um novo universo de estudos, acdes e intervencdes voltados para
ou desenvolvidos com pessoas em situagao de deficiéncia.

Esta reviravolta recebeu amplas contribuicbes em perspectivas feministas e
talvez tenha sido precedida por interpretacdes feministas da deficiéncia e dos
fendbmenos a ela associados, por isso, na sec¢cdo que segue versamos sobre

“feminismo e deficiéncia”.
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6.5 Feminismo e Deficiéncia

Em 1992, Morris’®, apresentou producbes académicas que trouxeram
contribuicdes do feminismo para a discussao sobre deficiéncia (MORRIS, 2008). Da
mesma maneira que o0 expresso em relacdo ao Modelo Social, a teoria feminista
sustenta que a dominagcdo masculina e a subordinacdo feminina ndo s&o
determinadas biologicamente, mas decorrem de estruturas de poder e de
convengdes sociais. Assim, teorias feministas explicam que nos contextos em que
as mulheres séo subordinadas aos homens isto ocorre porque os homens desfrutam
de mais direitos politicos, legais, culturais e econdbmicos. Argumenta-se entdo que o
patriarcalismo (o sistema de dominacdo masculina na sociedade) é tdo ou mais
importante do que as desigualdades de classe na determinacdo das oportunidades
gue uma mulher tem na vida.

Ora, os teoricos e os ativistas com mais destaque na construcdo inicial do
Modelo Social eram homens, brancos, deficientes fisicos e, supomos, em funcédo do
grau de escolarizacdo que atingiram em onerosas universidades da Inglaterra, eram
pessoas economicamente privilegiadas. Estas condi¢cdes especificas provavelmente
influenciaram suas visdbes de mundo e consequentemente influenciaram as
proposicdes iniciais da UPIAS e Sociologia da Deficiéncia.

Em um primeiro momento, Morris (2008) deflagrou esta condicdo especifica
(homens, brancos, deficientes fisicos) dos tedricos precursores da Sociologia da
Deficiéncia e assinalou que as pesquisas por eles produzidas s6 incluiam homens
em situagdo deficiéncia e n&o incluiam mulheres em situagdo de deficiéncia. A
autora teceu entio criticas argumentando que, “uma pesquisa que s6 inclui homens
em situacao de deficiéncia ndo € assexuada, por isso, deveria chamar-se estudos de
homens deficientes e ndo Estudos da Deficiéncia” (MORRIS, 2008, p.315).

Assim, Morris (2008) expressa que uma logica patriarcalista permeava as
primeiras teorias sociolégicas sobre deficiéncia associadas aos Disability Studies e

argumentou que esta logica contribuiria para ndo abordagem de temas como

™ Jeny Morris é um feminista britanica que, em funcdo de um acidente automobilistico, se tornou
paraplégica na vida adulta (1983) e entéo passou a fazer parte do grupo de pesquisadores vinculados
aos Estudos da Deficiéncia.
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dependéncia, necessidade de cuidadores e limitagcbes concretas que O corpo
deficiente vivencia.

Para Morris (2008), ndo abordando estas tematicas o0s teoricos precursores da
Sociologia da Deficiéncia opunham-se a légica capitalista de organizacdo das
sociedades; porém, concentravam suas propostas na luta pela inser¢cdo das pessoas
em situacao de deficiéncia no mercado de trabalho e no sistema educacional, sob as
bandeiras da independéncia destas pessoas e da possibilidade de igual
produtividade entre deficientes e ndo deficientes. Ou seja, confrontavam uma logica
(patriarcalista, na visdo das feministas) e buscavam se inserir nela, a0 mesmo tempo
em que davam pouca atencdo ao conjunto de pessoas em situacdo de deficiéncia
gue por suas condicdes corporais especificas ndo se encaixam de maneira alguma
na légica produtiva da sociedade capitalista.

Assim, Morris (2008) destacou a necessidade de maior atencdo a experiéncia
pessoal/individual/corporal da deficiéncia a experiéncia especifica das mulheres em
situacdo de deficiéncia; bem como defendeu que se esta dimensao individual da
deficiéncia for negada em estudos sobre deficiéncia, o0s mesmos nao terdo potencial
para emancipar as pessoas em situacao de deficiéncia.

Paradoxalmente Morris (2008) também destacou que ndo s6 os estudos
sociologicos da deficiéncia ndo versaram sobre mulheres em situacédo de deficiéncia:
as pesquisas feministas também deixaram a desejar no que concerne a este
conjunto de pessoas e as mulheres idosas. Reclamou, entéo, tanto um lugar para as
mulheres em situag&o de deficiéncia na Sociologia da Deficiéncia como nos estudos
feministas, e desafiou “o feminismo para que incorporasse a realidade subjetiva das
mulheres com deficiéncia, e a pesquisa no ambito da deficiéncia para que
incorporasse 0s metodos feministas de investigagédo” (MORRIS, 2008, p.320).

Em outra publicacdo, abordando a tematica da experiéncia corporal da
deficiéncia, Morris (2001) versou também sobre a relacdo entre cuidado e
deficiéncia. Para Morris (2001), no ambito dos Estudos da Deficiéncia, dois modelos
alternativos foram propostos para a compreensao do “cuidado” que as pessoas em
situacdo de deficiéncia demandam; o primeiro foi articulado pelo movimento das
pessoas em situacdo em deficiéncia, mais intensamente pelo ILM, e, nele com a
redefinicdo de independéncia como ter escolha e controle sobre a assisténcia
necessaria ao invés de fazer tudo por si mesmo, se afirma que as pessoas em

situacdo de deficiéncia ndo querem ou precisam de “cuidados”, mas querem que
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seus direitos como cidadaos sejam reconhecidos; e, o segundo modelo foi articulado
com base na ética feminista do cuidado, que se pauta no reconhecimento das
relacBes de interdependéncia e responsabilidade e, critica as no¢des de autonomia,
independéncia como sendo baseados em uma visdo masculina de mundo.

Neste contexto, Morris (2001, p.29), comentava as oposi¢des entre a ética do

cuidado feminista e as abordagens do ILM, expressando que é necessario

uma ética do cuidado que se baseie no principio de que negar a um
ser humano os direito humanos é minar nossa propria humanidade;
gue reconhega que qualquer pessoa — independentemente do seu
nivel de comunicagdo ou disfungdo cognitiva — pode expressar
preferéncias; que vise capacitar as pessoas a participar nas decisdes
gue os afetam, e a estarem envolvidos na vida da comunidade; que,
embora partindo da posicdo que todos temos os mesmos direitos
humanos, reconheca as exigéncias adicionais que algumas pessoas
tém (MORRIS, 2001, p. 29).

De qualquer forma, diante destes debates e estabelecendo relacbes entre
cuidado e deficiéncia, os tedricos precursores do Modelo Social, especialmente os
gue levantavam bandeiras marxistas e as teorias da opressao para explicar a
deficiéncia, e, 0os mais radicais ativistas do ILM, foram confrontados com o
reconhecimento de que o cuidado também era uma demanda das pessoas em
situacdo de deficiéncia. E, conforme Diniz (2007), as interpretacfes destes tedricos
foram a de que para uma sociedade pouco sensivel aos interesses dos deficientes,
o cuidado n&o tem potencial de subversdo da ordem moral e contribui para a
manutencdo da idéia sobre as pessoas em situacdo de deficiéncia como coletivo
fragil gue demanda caridade.

Outras autoras feministas como Hanna e Rogovski (2008, p.64), sugerem que
as mulheres em situagcdo de deficiéncia, encaram a sintese de dois obstaculos:
precisam enfrentar o sexismo e a discriminagao contra as pessoas em situacédo de
deficiéncia e “o “fator adicional” conformado pelo binbmio mulher/deficiéncia, que
também gera um impedimento que s6 afeta a elas”. No cerne destes obstaculos,
Hanna e Rogovski (2008) interpretam, que os bindmios que se estabelecem entre
participacdo (das mulheres deficientes na sociedade), sistema soécio-cultural (que
determina o0s papéis sociais que homens e mulheres devem desempenhar) e
conceito de si mesmo (de cada mulher em situacdo de deficiéncia), movem um

triangulo de causalidade circular em que as dificuldades vivenciadas em cada um
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destes aspectos acaba afetando a dificuldade nos demais aspectos e sim intensifica
os obstaculos enfrentados pelas mulheres em situacdo de deficiéncia.

Fato é que, nos estudos socioldgicos da deficiéncia, as feministas

foram as primeiras a apontar o paradoxo que acompanhava as
premissas do modelo social (...) trouxeram a tona temas esquecidos
na agenda de discussdes do modelo social. Falaram do cuidado, da
dor, da lesdo, da dependéncia e da interdependéncia como temas
centrais a vida do deficiente. Elas levantaram a bandeira do corpo
lesado, discutiram o significado da transcendéncia do corpo por meio
da experiéncia da dor; e assim forcaram uma discussdo ndo apenas
sobre a deficiéncia, mas sobre o que o que significa viver em um
corpo doente ou lesado. Por fim, foram as feministas que mostraram
gue para além da experiéncia da opressdo pelo corpo deficiente,
havia uma convergéncia de outras variaveis de desigualdade, como
raga, orientacao sexual ou idade (DINIZ, 2007, p. 58-59).

Diante da elucidacdo dos paradoxos que compunham o Modelo Social, em
meados da década de 90 do século passado, quando o Modelo Social e o Modelo
Individual j& estavam estabelecidos como duas grandes formas de entender a
deficiéncia, as feministas abriram as portas para inimeras criticas ao Modelo Social
e para a busca de renovacdo do mesmo. Estas criticas geraram embates tedricos

gue serdo abordados na secdo seguinte.

6.6 Embates tedricos na Sociologia da Deficiéncia

A partir dessas discussdes feministas foram intensificadas as criticas ao
Modelo Social de compreensédo da deficiéncia e as teorias a ele associadas. Estas
criticas destacaram que os enfoques em que se considera a deficiéncia como uma
forma de opressdo social, estariam obstaculizados por um marco de trabalho
conceitual modernista, que estaria cada vez mais em desacordo com o mundo social
e com os progressos em formulacdes tedricas pés-modernistas (SHAKESPEARE e
WATSON, 2002).

Na literatura analisada, com base nestas criticas, autores como Corker (2008),
Hugues e Paterson (2008) e Shakespeare e Watson (2002), evidenciam a
problemética da distin¢cdo entre leséo e deficiéncia, existente no Modelo Social e em
grande parte dos estudos da Sociologia da Deficiéncia. Mais precisamente, estes

autores interpretam que a distincédo entre leséo e deficiéncia reproduz o problema da
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dualidade individuo versus sociedade que marca as interpretacées sociologicas da
modernidade e, fundamenta uma série de desnecessarias oposi¢des binarias que
perpassam as teorias sociais da deficiéncia, a saber: o bioldgico versus o social; a
lesdo versus a deficiéncia; o corpo versus a sociedade; a medicina versus a
sociologia; terapia versus emancipacao; dor versus opressao; o Modelo Individual
versus o Modelo social de compreenséao de deficiéncia.

Neste contexto, Shakespeare e Watson (2002), no artigo “O modelo social de
deficiéncia: uma ideologia ultrapassada?” organizaram uma suma mais ampla de
argumentos que defendem que sob uma oOtica pés-modernista, o Modelo Social,
conforme proposto por Mike Oliver seria ultrapassado.

As criticas em relacdo ao Modelo Social de Deficiéncia suscitaram debates
dentre os teodricos vinculados a este campo e estes debates forcaram uma revisédo
de diversos aspectos da Sociologia da Deficiéncia e aprofundaram o estudo sobre
os temas ja levantados pelas feministas. A questao da lesdo, da dimenséo corporal
e bioldgica da deficiéncia foi o grande tema evidenciado.

Shakespeare e Watson (2002) entendem que a dicotomia leséo e deficiéncia,
estabelecida pelo Modelo Social de interpretacdo da deficiéncia, € insustentavel.
Para estes autores, deficiéncia e lesdo sao aspectos de uma Unica experiéncia, nhao
existe um ponto em que uma termina e a outra comeca; e, o fato das analises dos
autores da Sociologia da Deficiéncia focarem em fatores como a opressdo e a
discriminacdo, seria fruto da tendéncia equivocada da sociologia modernista de
deixar “o corpo” de fora de suas analises.

Desta forma, Shakespeare e Watson (2002) também confrontam as
generalizagdes que indicam que toda a l6gica das relagcbes sociais contemporaneas
€ incapacitante e, por isso, julgam que os estudos da Sociologia da Deficiéncia
deveriam dar maior atencdo as metanarrativas, as representacdes culturais, aos
contextos existenciais especificos e a experiéncia individual de deficiéncia. Assim,
estes autores entendem que para adequar a teoria da deficiéncia a vida das pessoas
em situacao de deficiéncia e a politica dos movimentos sociais, devem ampliar-se as
bases conceituais para além dos enfoques nas estruturas, compondo uma teoria que
inclua a consciéncia da funcéo relacional, mediadora e performativa do discurso, e a
importancia dos conhecimentos culturais, locais e individuais na conformacao do

mundo politico e social.
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Para Shakespeare e Watson (2002), tanto o Modelo Social quanto o Modelo
Individual tentam criar explicagdes universais da deficiéncia e acabam criando
narrativas que excluem importantes aspectos da vida e dos conhecimentos das
pessoas em situacdo de deficiéncia: ao mesmo tempo em que ndo consideram as
multiplas identidades que podem ser assumidas por aqueles que séo deficientes.

Todos estes posicionamentos, aos poucos foram gerando a necessidade de
que os tedricos do Modelo Social respondessem as criticas a eles destinadas.
Assim, Barnes (2007) em um artigo intitulado Disability Studies: What's the Point?,
respondeu as cinco criticas principais apresentadas ao Modelo Social e
sistematizadas e defendidas por Shakespeare e Watson (2002). Neste artigo as
cinco criticas e suas respectivas respostas sdo as seguintes:

1. Shakespeare e Watson (2002) argumentam que é falsa a divisdo conceitual
entre deficiéncia e leséo.

Barnes (2007) responde a esta critica assinalando que a cisdo conceitual entre

deficiéncia e lesao

foi uma tentativa deliberada para separar os aspectos biol6gicos dos
aspectos sociais. Sugerir que essa distincéo é falsa é como sugerir
gue a distincao entre individuo e sociedade é falsa. Por outro lado,
embora tais criticas possam ser de interesse para fildsofos e alguns
tedricos sociais, elas tém pouco valor pragmatico em termos de
pesquisa, politica e pratica (BARNES, 2007, p. 52).

2. Shakespeare e Watson (2002) argumentam que o Modelo Social de
compreensao da deficiéncia, negligencia a experiéncia cotidiana de "lesdo" e que,
como resultado, uma parte importante da vida das pessoas com deficiéncia seria
ignorada, fazendo com que este modelo, fosse contra as intervencées médicas e de
reabilitacdo destinadas a "funcdo de maximizar' os potenciais das pessoas com
deficiéncia.

Barnes (2007) responde assinalando que os teéricos do Modelo Social de
compreensao da deficiéncia produziram e produzem muitas pesquisas versando
sobre o cotidiano da experiéncia da lesédo; destacando que pedir melhoras,
confrontar os aspectos opressores dos servigcos de atendimento as pessoas em
situacdo de deficiéncia, ndo é pedir o fim deste tipo de servigos.
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3. Shakespeare e Watson (2002) argumentam que a remocao das barreiras
nao vai resolver todos os problemas relacionados com a "deficiéncia”, pois alguns
dos problemas enfrentados pelos deficientes sdo causados pela lesdo e ndo pela
sociedade.

Barnes (2007) lembra que no Modelo Social de compreensédo da deficiéncia
existe uma distincdo entre o social e o bioldégico e que neste modelo ndo ha uma
alegacado de que a remocéo de barreiras ira eliminar todos os problemas associados
com a lesdo. Assim, embora o acesso a melhores recursos pode ndo eliminar todos
os problemas associados com a base fisiologica da deficiéncia, os recursos fazem
toda a diferenca em relacdo a forma como as pessoas poderao lidar com a mesma.

4. Shakespeare e Watson (2002) defendem que haveria uma inadequacao no
Modelo Social porque muitas pessoas podem ndo se identificar com o rotulo
“deficiente”, ja que este conceito seria demasiado restrito para abarcar a
complexidade das identidades do século XXI.

Barnes (2007) contrapde-se a esta critica afirmando que os rétulos séo
geralmente impostos e raramente escolhidos; e que o que estd em jogo no Modelo
Social ndo é a identificacdo das pessoas como deficientes; mas sim, a forma como
as pessoas sao percebidas, vistas, identificadas, tratadas se as pessoas se
identificam ou ndo como deficientes, é a forma como as pessoas séo percebidas e
tratadas pela sociedade em geral e as a¢fes necessarias para modificar estas
percepcoes e tratamentos.

5. Shakespeare e Watson (2002) argumentam que o Modelo Social de
compreensao da deficiéncia ndo seria mais relevante, uma vez que néo teria tido
impacto para além do Reino Unido.

Barnes (2007) defende o Modelo Social dizendo que uma proposta que
recentemente foi forte o suficiente para transformar a definicdo de deficiéncia da
Organizacdo Mundial da Saude (vide ICF) e para fazer com que tedricos do mundo
todo passassem a falar nela como uma dos principais formas de definir deficiéncia,
tem muito a contribuir para o Reino Unido e para o resto do mundo.

Atualmente, discussfes como estas evidenciadas entre Barnes (2007) e
Shakespeare e Watson (2002) continuam intensas entre 0s estudiosos da
deficiéncia e, ao que parece, tem sido importantes para o crescimento da Sociologia
da Deficiéncia, pois cada vez mais pesquisadores posicionam-se em relacdo a estes

debates. Dentre eles, pesquisadores associados a ASESDIS tém buscado
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interpretar os fendmenos sociais associados a deficiéncia com maior atencdo a

dimenséao corporal daqueles entendidos como deficientes.

6.6.1 O corpo com lesdes

Nas primeiras proposicdes teéricas da Sociologia®, o corpo humano n&o era
uma categoria discursiva central. Mas gradativamente, especialmente devido a
influéncia de Michel Foucault, muitos socidlogos entenderam que a analise de
determinados fendbmenos sociais pressupunha a considera¢do do corpo como lécus
central de reflexéo.

Ora, os debates sociologicos sobre o corpo constituem um campo em que
razoavelmente se poderia esperar que o ‘corpo deficiente’ ocuparia um lugar central
em qualquer inovacédo conceitual (HUGHES e PATERSON, 2008). No entanto, para
Oliver (1998, p.35), os socidlogos do corpo “reproduzem a deficiéncia que a
sociologia demonstra em qualquer outra parte, ou seja, também se esquecem da
deficiéncia, ou a analisam como se fosse 0 mesmo fendmeno que a doenca’.

Paradoxalmente, nas décadas de 70 e 80 do século passado, quando esbocos
de uma Sociologia do Corpo®! comegavam a ser constituidos, os primeiros tedricos e
ativistas da Sociologia da Deficiéncia esforgcavam-se para retirar “o corpo com leséo”
do centro dos discursos sobre deficiéncia, para “descorporalizar” a analise da
deficiéncia.

Assim, enquanto a Sociologia reconhecia a divida de suas analises para com a
corporeidade humana, destacando o corpo como uma construcdo social que
precisava ser objeto de analises socioldgicas, a Sociologia da Deficiéncia se
constituia buscando “enfraquecer” as vozes que descreviam a pessoa em situagao
deficiéncia como um corpo incompleto ou defeituoso. E, para tanto, estruturava
discursos sobre a deficiéncia que intencionalmente abordavam pouco a dimensao
corporal da pessoa em situacao de deficiéncia (HUGHES e PATERSON, 2008).

% Uma Sociologia implicita do corpo estava presente desde o inicio do pensamento socioldgico
gBRETON, 2007).
1« . . T . . . . . N ~
A sociologia do corpo constitui um capitulo da sociologia especialmente dedicado a compreensao
da corporeidade humana como fendémeno social e cultural, motivo simbélico, objeto de interpretacbes
e imaginarios” (BRETON, 2007, p.7). Nesta sociologia especifica entende-se que “moldado pelo
contexto social e cultural em que o ator se insere, 0 corpo é vetor semantico pelo qual a evidéncia da
relagdo com o mundo é construida” (idem)
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Mas nesse nosso tempo marcado pelas tiranias da perfeicéo corporal, do corpo
belo e “perfeito” a qualquer custo, especialmente em decorréncia das ja
mencionadas criticas pos-modernistas, 0s socidlogos da deficiéncia entenderam
gque seus estudos, dentre outros aspectos, ndo haviam levado em conta: a
dimensédo corporal da deficiéncia; a encarnacao da experiéncia da deficiéncia; a
traducdo da opressao e da marginalizacdo na forma de disciplinamentos sobre o
corpo; e, a construcdo discursiva em torno do corpo das pessoas com deficiéncia
(FERREIRA, 2007). Por isso, o corpo tornou-se também categoria de analise
explicita da Sociologia da Deficiéncia.

Nas obras que analisamos, em publicacbes de autores vinculados a UPIAS,
como Hughes e Paterson (2008) e Shakespeare (2008) e, especialmente nas
publicacdes que estdo vinculadas a ASESDIS, como as de Ferrante e Ferreira
(2008, 2010), Ferreira (2007, 2008, 2010), Rodriguez e Ferreira (2010) fica evidente
a busca de trazer o corpo com lesdo como um dos elementos centrais do debate
sociologico sobre deficiéncia. Mais ainda, a interpretacdo de que ndo apenas a
deficiéncia, mas também o corpo é socialmente®® objetivado e materializa a relacdo
entre sujeito e sociedade, tem levado os pesquisadores da Sociologia da Deficiéncia
a constituirem interpretacdes em que os debates sobre o corpo sdo centrais.

Para Ferreira (2010), na Sociologia da Deficiéncia, considerando a construcao
social da corporeidade humana e os discursos e nominacfes que definem e
constituem o corpo em sua existéncia, podemos dar um passo que, tomando como
ponto de partida o Modelo Social, vA mais adiante do marco analitico que o
estruturou. Ou seja, podemos “continuar a explicagdo da génesis da experiéncia
moderna de deficiéncia (combinacdo de um substrato material resultante dos
imperativos do sistema econémico capitalista e das tecnologias de poder associadas
ao mesmo) nas estruturas em que a mesma se deriva” (FERREIRA, 2010, p.10).

Hughes e Paterson (2008 p.117-118), sustentando que “as pessoas com
deficiéncia ndo experimentam a lesdo nem a deficiéncia como compartimentos
cartesianos independentes”, defenderam que a analise dos fendmenos associados a

deficiéncia, pressupde que o corpo da pessoa deficiente, com suas limitacdes,

0 corpo socialmente objetivado € um produto social que deve suas propriedades as suas
condi¢cdes sociais de producédo (BOURDIEU, 1979, p.52).
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possibilidades e representacdes sociais, esteja no amago das discussoes
socioldgicas.

Com estas assertivas, estes sociologos indicaram que as interpretacdes
médicas e as interpretagcbes socioldgicas, convergem na medicalizacdo da
deficiéncia, na medida em que as primeiras declaradamente assumem que a
deficiéncia é objeto da medicina e que, as segundas, ao ndo abordarem a dimenséao
corporal da deficiéncia, a deixam livre para os usos das Ciéncias da Saude.

Neste contexto, Hugues e Paterson (2008, p.113) afirmam que “como o
pensamento sociolégico no ambito da deficiéncia € incapaz de transgredir a
distincdo que se estabeleceu entre lesdo, corpo e biologia”, deve-se proceder a
construcdo de uma sociologia da lesdo no interior da Sociologia da Deficiéncia e,
para tanto, indicam as proposicées de Merleau-Ponty (fenomenolégicas) e de Michel
Foucault (pés-estruturalistas) como sustentaculos para a construcdo de novas
interpretacdes relacionadas ao corpo deficiente.

No que se refere as compreensbes fenomenoldgicas, Hugues e Paterson

(2008, p.18) nos dizem que

0 corpo com lesdo ndo apenas se experimenta: é a propria base da
experiéncia. Como afirma Merleau-Ponty, o corpo é nosso ponto de
vista sobre 0 mundo. Por tanto, a deficiéncia é experimentada desde
a perspectiva da lesdo. Nosso corpo € nossa janela para 0 mundo

Assim, Hugues e Paterson (2008), parecem indicar, que a fenomenologia
permite por em relevo que o social estd encarnado e que o corpo € social; que a
deficiéncia esta corporeizada e a lesao € social; que a deficiéncia se encontra dentro
de, em e mediante o corpo; e, que esta dimensdo corporal deve auxiliar o
desvelamento das experiéncias fisicas individuais e coletivas das pessoas em
situacdo de deficiéncia.

No que se refere a perspectiva pds-estruturalista, Hugues e Paterson (2008,

p.116) lembram que a partir dela pode-se compreender que

a lesdo é produto de praticas discursivas; como o sexo, € um efeito
antes que uma origem, um funcionamento antes que uma esséncia.
0 poder reiterativo do discurso idealiza o desempenho para o corpo,
além de converter-se em etiqueta diagnostica, se converte em seu
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proprio conjunto de restricbes e regras. A lesdo ndo é mais um fato
biolégico, é produto de um discurso.

Considerando estas caracteristicas, estes autores indicam que “interpretacdes
pés-estruturalistas” podem ser Uteis para teorizar a lesao por fora de um marco de
referéncia médico, pois se a linguagem médica produz corpos com lesbes, entdo é
possivel desconstrui-la.

Paradoxalmente, Hugues e Paterson (2008, p. 17) também afirmam que

se bem que o pés-estruturalismo faz um sério esforgco para
demonstrar a natureza social do corpo e pode ser Util para uma
sociologia da lesdo, a natureza do corpo que o pos-estruturalismo
promove, apdés um exame minucioso, se revela como uma espécie
de ente ilusério. O pos-estruturalismo perde o corpo palpavel que
busca explicar, o corpo e o percebido pelos sentidos realmente
desaparecem na linguagem e no discurso e perdem sua constituicdo
organica na onipresente soberania do simbolo

Para Hugues e Paterson (2008) o préprio conceito de biopolitica® de Michel
Foucault converte o corpo apenas em uma superficie de escritura, em algo que os
regimes de verdade podem fabricar. Por isso e pelas outras criticas mencionadas,
para 0os autores em questdo, embora as compreensdes pos-estruturalistas possam
ser base importante para analises sociologicas da deficiéncia, ndo podem ser
referencial anico.

Por sua vez, na analise de obras de autores vinculadas a ASESDIS como as de
Ferrante e Ferreira (2008, 2010), Ferreira (2007, 2008, 2010), observamos a busca
de trazer o debate sobre o corpo com lesdes para 0 ambito da Sociologia da
Deficiéncia, com apoio nas proposi¢oes de Michel Foucault e Pierre Bourdieu. Estes
autores vinculados a ASESDIS argumentam que para pensar sobre o corpo da
pessoa em situacdo de deficiéncia é preciso a analise dos campos de luta, de
disputa, de imposicéo das definicbes de corpo legitimos e corpos néo legitimos, ou

seja, dos campos em que saberes especializados demarcam o0s corpos

% O conceito de biopolitica foi cunhado originalmente por Michel Foucault, no primeiro volume da
colegdo intitulada Histéria da Sexualidade. Refere-se ao estilo de governo que regulamenta a
populagdo através do biopoder (o biopoder é a gestdo da vida como um todo, técnicas de poder
sobre o bioldgico, que vira central nas discussoes politicas).
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supostamente bons, desejaveis, belos e saudaveis e os que seriam corpos feios,
doentes, incompletos e indesejaveis.

Lembrando que com a constituicdo estrutural das economias capitalistas,
ocorreu uma transformacéo no exercicio do poder politico, levando a constituicdo de
tecnologias disciplinares que incidem fundamentalmente no corpo, o corpo individual
(anatomo-politica) e o corpo coletivo (biopolitica), Ferrante e Ferreira (2007, 2008,
2010), indicam como os saberes-poderes associados a estas tecnologias, interferem
na vida das pessoas em situacao de deficiéncia.

Assim, estes autores explicam que os saberes especializados das Ciéncias da
Saude ditam a norma segundo a qual o corpo deve reger-se e fazem dessa norma o
normal, o que deveria ser habitual, sensato e adequado em todo o0 momento e para
todo o sujeito, operando no nivel politico mediante instrumentos de categorizacao,
hierarquizacdo e disciplinamento. Ou seja, explicam que estes saberes estdo a
servico do exercicio do poder na forma de discursos especializados que ditam
normas de cumprimento obrigatério, padrées de adequacdo assentados em
pressupostos de pretensdo universalista que incidem nos corpos, ditando e
construindo os padrdes de corpos “corretos”.

Desta forma, para Ferrante e Ferreira (2008, 2010), Ferreira (2008, 2010),
Rodriguez e Ferreira (2010), especialmente através dos saberes da Medicina -
instrumento de saber-poder que sanciona normas de satde®* e de corpos a que todo
o0 organismo humano tem que adequar-se em seu funcionamento e em todos 0s
ambitos de desempenho — demarca-se 0 que seria adequado/inadequado em
termos corporais, levando um conjunto de pessoas para o territorio dos seres
dotados de inadequacdes que precisam ser corrigidas.

Neste territorio algumas pessoas ficam na condi¢cdo paradoxal de terem que
realizar uma busca constante de se adequar as normas meédicas e, a0 mesmo
tempo, saberem que sdo dotadas de singularidades corporais ndo alteraveis. E o
caso das pessoas com deficiéncia, que, diferentemente de outras pessoas que tém
desvios da norma corrigiveis, como dentes tortos ou visédo reduzida, sao dotadas de

corpos ou intelectos com especificidades que ndo podem ser suprimidos. Ou seja,

# A norma da salGde é constitutivamente arbitraria, pois depende em sua definicdo objetiva das
condicbes, particulares e cambiantes a que estd submetida determinada coletividade. Apesar de
arbitraria tem adquirido o valor de universal e inquestionavel, potencialmente acessivel a qualquer
pessoa, sempre que ‘se cuide”. Sem percebermos, o valor médico da saude tem agregado os de
beleza e bondade.
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as pessoas com deficiéncia tém sido definidas como corpos néo
normais, deficitarios, em algum sentido, a respeito da norma da
saulde. Esta definicao, instituida pela medicina, as tém convertido em
sujeitos de intervencéo e manipulacao especifica por parte da prépria
ciéncia médica, com a intencdo de adaptar estes corpos a norma.
Mas paradoxalmente sabe-se de antemdo que estas intervencdes
clinicas, nunca alcangcam o objetivo ultimo da ‘cura (FERREIRA,
2008, p.2)

Para Ferrante e Ferreira (2008) o efeito de todo estes processo de
normalizagéo e regulagéo se traduz na vida cotidiana das pessoas em situagéo de
deficiéncia, como um conjunto de predisposicfes que tendem a funcionar como
marco regulador da existéncia de cada membro deste coletivo, que tendem a ser
interiorizadas e incorporadas® por cada pessoa entendida como deficiente, que
tende a impor sua légica nas familias (entorno imediato das pessoas com
deficiéncia), e que gera, uma Unica expectativa racional, normativamente obrigatoria:
a busca de aproximacéao ao corpo legitimo.

Assim, Ferrante e Ferreira (2008, 2010), Ferreira (2007, 2008, 2010),
Rodriguez e Ferreira (2010) entendem que as praticas médicas, que os discursos
das Ciéncias da Saude, produzem amplos impactos sobre os processos sociais
estabelecidos entre as pessoas que estdo e as pessoas que ndo estdo em situacao
de deficiéncia. Para estes autores, as praticas médicas, ao demarcarem um conjunto
de pessoas como possuidoras de corpos nao legitimos, incitam predisposi¢ces que
condicionam a existéncia das pessoas em situacéo de deficiéncia, a pessoa passa a
definir-se e passa a poder viver conforme o que Medicina delimita como
possibilidades para corpos com estas ou aquelas lesdes, seja porque incorpora 0s
ditames cientificos ou porque aqueles que a circundam esperam dela uma atuagao
conforme estes ditames.

Ora, quando passa a ser socialmente “natural” entender que, por
especificidades de sua estrutura corporal, uma pessoa receba uma denominacgao
cientifica que a coloque dentro do contingente de pessoas entendidas como
deficientes e que, por estar no rol de pessoas categorizadas como deficientes, a

pessoa apresenta determinadas limitacdes, o ser humano entendido como deficiente

8 predisposi¢cBes que condicionam a existéncia das pessoas com deficiéncia e que provém da
imposicdo dos canones estruturais, de tradiges culturais e de ditames cientificos especializados, ndo
sdo apenas interiorizadas, como sao “incorporadas” (FERRANTE e FERREIRA, 2008, p.43)
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€ socialmente coagido a aceitar suas supostas limitacdes, sua condigdo capaz de
fazer apenas isso ou aquilo que a ciéncia diz que ele pode ou nao fazer.
N&o obstante, diante do expresso, nestas andlises dos pesquisadores

vinculados a ASESDIS, entendemos que 0 corpo

nao € mero substrato material secundario da nossa condicdo como
membros das coletividades que formamos parte; 0 corpo expressa e
transmite todo o amplo conjunto de predisposicdes que nos
caracterizam como membros das mesmas. Expressa todo o conjunto
de pressupostos sobre os quais se edifica a condi¢cdo de individuos
propria do mundo que habitamos (FERRANTE e FERREIRA, 2008,
p.21)

Entendemos também que nas andlises sociolégicas da deficiéncia deve-se
considerar que o corpo com deficiéncia é tanto objeto de uma reconstrucéo
discursiva da leséo, quanto substrato da deficiéncia, da inscricdo prética e efetiva
das regulacdes, submissfes, disciplinas e adestramentos que o configuram
(FERREIRA, 2010); é, uma experiéncia vital, cotidiana, historica e biografica, uma
realidade construida socialmente e elaborada por seus agentes, em virtude, por um
lado, das constricbes que sdo frutos como agentes e, por outro, de sua particular
apropriacdo das mesmas ao longo de suas trajetorias de vida.

Como realidade que pode ser re-elaborada pelos agentes em funcdo da
particular apropriacdo que os mesmos fazem das constricbes a que sdo submetidos,
o corpo deficiente é elemento que precisa ser pensado para receber novos
significados que favorecam re-elaboracdes que possam melhorar a vida daqueles
que o0 possuem.

Os novos modelos de compreensao da deficiéncia instrumentalizam estas re-

elaboracdes e serdo abordados na se¢céao que segue.

6.7. Novos Modelos de Compreenséao da Deficiéncia

Nos estudos sociolégicos da deficiéncia, diversas vezes observamos obras
focadas na analise ou producdo de um novo modelo de compreenséo da deficiéncia,
especialmente nas producdes de autores vinculados a ASESDIS. Dentre estas
producdes, as obras de Palacios e Romafach (2006, 2008) versando sobre o
Modelo da Diversidade Funcional, tém sido seguidamente abordadas como uma

nova possibilidade analitica da deficiéncia; e, a publicacdo de Brogna (2009)
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despontou como uma formulagdo inicial de entrecruzamentos de distintas
perspectivas de compreensao da deficiéncia.

Neste contexto, o0 Modelo Social de Compreensao segue sendo apresentado
como principal perspectiva de analise na Sociologia da Deficiéncia, mas tem sido
amplamente (re)pensado. Por esses fatores, na sec¢ao que segue versamos sobre
estes novos modelos de compreensdo da deficiéncia e sobre interpretagcdes do

Modelo Social na atualidade.

6.7.1 Modelo da Encruzilhada

Brogna (2009) denominou e propbés o modelo de compreensao da deficiéncia
chamado Modelo da Encruzilhada. Este modelo, segundo ela, explica a deficiéncia
com base nos postulados da teoria®® dos sistemas complexos. Nesta teoria um
sistema € uma representacdo de um recorte da realidade, analisavel como uma
totalidade organizada e marcada por um tecido de constituintes heterogéneos e
associados entre si.

Assim, um sistema complexo ndo seria um estado: seria antes um processo,
pois cada componente do sistema pertenceria a um ambiente construido pela
interacdo entre suas partes e, em um sistema complexo, existiia um constante
movimento de agao e reacgao, de interagdo entre os subsistemas que o formam e/ou
0s sistemas que ultrapassam as suas fronteiras.

Desta forma, os distintos componentes de um sistema complexo s6 poderiam
ser pensados em relacdo aos demais e, ao aplicar a teoria dos sistemas complexos
a andlise da deficiéncia seria necessario considerar esta multirelagdo entre os
fatores que a formam.

Considerando estes fundamentos da teoria dos sistemas complexos, buscando
diferenciar — sem fragmentar — os elementos, dimensdes, atores, dinamicas e
aspectos que se inter-relacionam com a deficiéncia e que interatuam na definicdo da

mesma, Brogna (2009, p. 158) parte suas analises do pressuposto de que

8 Brogna(2009) também menciona a teoria praxiolégica de Pierre Bourdieu como possivel contributo
importante para a construcdo do Modelo da Encruzilhada, indicando que esta teoria permitiria romper
com a dicotomia entre individuo e sociedade e que isto seria fundamental para analise dos sistemas e
subsistemas que interatuam na definicdo da deficiéncia.
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as multiplas dimensBes (politica, econ6mica, cultural, histoérica,
normativa), os distintos ambitos (corporal, psicolégico,
organizacional, institucional e social) e a multiplicidade de atores em
jogo, tornam impossivel pensar a deficiéncia de modo estético e
isolado: ndo € uma fotografia fixa. Por isso, a analise da deficiéncia
de uma perspectiva socioldégica nos obriga a aborda-la de maneira
dindmica e relacional.

N&o obstante, na interpretacdo de Brogna (2009) predominantemente trés
fatores interatuam no sistema que constitui a deficiéncia e os multiplos elementos a
ela associados, a saber: a Particularidade Biolégica-Condutual (PBC), a
Organizacdo Econdmica e Politica (OEP), e a Cultura e Normatividade (CN).

A particularidade biolégica-condutual, conceito que Brogna (2009) afirma adotar
para evitar outros como leséo e déficit, segundo ela, seria 0 aspecto fisico, funcional
ou de conduta, que diferencia uma pessoa de outra pessoa do grupo social a que
ela pertence. Tratar-se-ia de um elemento marcadamente arbitrario da deficiéncia,
uma vez que, é definido como associado ou ndo com determinada lesdo corporal em
funcdo de regras e normas que mudam em decorréncia de multiplos outros fatores
gue vao da economia aos rancos e avancos cientificos.

Organizacédo econdmica e politica, como se subentende, é um conceito que faz
mencao a determinada conjuntura econémica e politica. Para Brogna (2009) o tipo
de organizacdo econdmica e politica de um dado grupo social, se interrelaciona com
as representacfes e modelos culturais, delimitando que particularidade biolégica-
condutual sera considerada deficiéncia e que tratamento receberd. Distintas
sociedades, com distintas organizacdes econdmicas e politicas definem e legitimam
que caracteristicas permitem categorizar uma pessoa como deficiente e como
devem ser tratados os deficientes.

Por sua vez, Cultura e Normatividade é um conceito que alude os significados
culturais e normativos, os valores, crencas e representacdes em relacdo a uma
determinada Particularidade Bioldgica-Condutual. Para a autora em pauta, “a
representacdo social que cada grupo faz da deficiéncia s6 pode ser entendida a luz
de sua cultura particular. Os discursos e praticas (individuais, institucionais, politicos,
etc.) sobre a deficiéncia, respondem a esta cultura” (BROGNA, 2009, p.172).

Para ela, a definicdo da deficiéncia ndo se encontra em nenhum destes trés
fatores isolados, mas na confluéncia dos trés. Desta forma, a autora em questao

propde o0 seguinte esquema para demonstrar o sistema e os subsistemas em que a
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deficiéncia é definida e em que sdo geradas as repostas (sociais, médicas,

discursivas, politicas, etc.) ao deficiente.

FIGURA 4: Modelo da Encruzilhada

Encruzilhada

Espaco (arbitrario e Cultura e
contingente) de criagéo Mormatividade (CM)
da "deficiéncia” e do

“sujeito deficiente”.

“u
Farticularidade
Crganizagdo Econdémica e Cultural Bicldgica -
Fuolitica { OEF) Condutual (FEC)

Fonte: Brogna (2009, p. 169).

A interpretacdo de Brogna (2009) da margem a analise da deficiéncia como
elemento constituido na interseccdo, do ponto de encontro que se forma na
encruzilhada entre PBC, CN e OEP — trés subsistemas que inter-atuam na formacéo
do sistema complexo em que a deficiéncia é constituida.

Assim, nesta perspectiva a deficiéncia ndo € algo estético, definido a priori: ela
€ compreendida a cada aplicacdo do Modelo da Encruzilhada, conforme o resultado
da combinacao destes trés fatores, a preponderancia de cada um deles, as relacdes
entre eles (o encontro deles no espaco da encruzilhada), as forcas (politicas e
econdmicas) que tém poder de impor seu préprio principio de visdo em relacédo a
deficiéncia.

Isto posto, destacando que este modelo pode resgatar e valorizar o devir
histérico da deficiéncia, pois permite pensar sobre como e porque diferentes
aspectos relacionados com a deficiéncia tem sofrido mudangas e outros tem
resistido, Brogna(2009) também indica a vigéncia do passado em compreensdes
atuais da deficiéncia.

A interpretacdo de Brogna (2009), com seus “dois anos de vida”, em nossa
compreensao, pode se constituir em uma promissora teoria social da deficiéncia,
uma vez gque consegue inter-relacionar elementos de diversas outras perspectivas
em uma unica explicacdo e que supera a idéia de uma definicdo estatica de

deficiéncia.
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6.7.2 Modelo da Diversidade

O termo pessoas com diversidade funcional, referente ao coletivo de pessoas
em situacao de deficiéncia, foi cunhado e utilizado pela primeira vez, na Espanha,
em maio de 2005, em uma comunidade virtual denominada “Férum de Vida

Independente®”

, caracterizada como um espaco reivindicativo de debate sobre os
direitos humanos das pessoas em situacdo de deficiéncia e, perpassada pelos
principios ideoldgicos do ILM (PALACIOS E ROMANACH, 2006).

Posteriormente, o termo pessoas com diversidade funcional e/ou mulheres e
homens com diversidade funcional, passou a ser adotado em outros contextos e,
comecaram discussodes tedricas no sentido de explicar os principios ideoldgicos e as
motivacfes que orientavam tal uso. Destas discussfes, Palacios e Romafiach
(2006) publicaram a obra intitulada “O Modelo da Diversidade: a bioética e os
direitos humanos como ferramentas para alcancar a plena dignidade da diversidade
funcional” e comegaram a fundamentar o modelo de deficiéncia que vem sendo
denominado Modelo da Diversidade ou Modelo da Diversidade Funcional.

O emergente Modelo da Diversidade Funcional parte do pressuposto de que os
modelos anteriores sustentaram uma visdo negativa daquilo que denominavam
deficiéncia, justamente pela manutencédo/adocéo de expressdes como deficiéncia e
pela pouca énfase na consideracdo das pessoas em situacdo de deficiéncia como
partes da diversidade social (DIAZ, 2009; RODRIGUES e FERREIRA, 2010).

Palacios e Romafnach (2006, 2008) pontuam que € imprescindivel que se
acabem com os paradoxos terminologicos presentes em expressées como
eficiéncia, deficiéncia, e que sejam criados termos que denotem uma identidade nao
negativa para o coletivo em questéo, tais como: pessoas com diversidade funcional,
diversidade funcional auditiva, diversidade funcional intelectual, diversidade
funcional intelectual, mulheres e homens com diversidade funcional.

No Modelo da Diversidade Funcional, entende-se que, seja no Modelo
Individual ou no Modelo Social de deficiéncia, a diversidade funcional/deficiéncia foi
vista como expressdo de um mal, respectivamente, um mal de origem individual e

biolégica ou um mal de origem social (PALACIOS E ROMANACH, 2006)

8 Criado em 2001 e localizada no seguinte endereco eletrdnico:
http://es.groups.yahoo.com/group/vidaindependiente/.
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No modelo em questdo sustenta-se, entdo, que embora o Modelo Social tenha
contribuido para desmedicalizar a diversidade funcional, na maior parte dos paises
persistiram uma série de estigmas em relacdo ao conjunto de pessoas em questao
justamente pela perpetuacdo da imagem da deficiéncia como algo negativo. Este
argumento é fundado na idéia de que o eixo analitico do Modelo Social aceita a
eficiéncia como elemento tedrico que define a pessoa e reivindica que a pessoa
deficiente pode ser eficiente, desde que tenha o0s apoios necessarios para ser
participe da sociedade (DIAZ, 2009).

Por estes fatores, o Modelo da Diversidade Funcional se propfe a ir além desta
perspectiva (deficiéncia/eficiéncia) assumindo como eixo teorico a dignidade -
elemento inerente a todos os seres humanos e ndo vinculado a capacidade e
eficiéncia.

Assinala-se entdo que um aspecto da vida das pessoas em situacado de
deficiéncia seria a situacéo deficiente a que as mesmas sao levadas, pela interagao
de suas especificidades corporeas e intelectuais com as caracteristicas do meio e da
sociedade em que elas vivem e outro aspecto € a pessoa (com diversidade
funcional) em si. A pessoa em si ndo € a ineficiéncia (deficiéncia), € uma das
diversas possibilidades de ser e estar no mundo. Uma das maneiras de “ser”
humanao.

Logo, o sentido da argumentacdo no modelo em questdo se d& pela via da
defesa do valor inerente a todo o ser humano; da premissa de que toda vida humana
€ igualmente digna e de que a diferenca que caracteriza as pessoas com
diversidade funcional “enriquece” a humanidade, ndo sendo, necessariamente,
motivo de sofrimento.

Ou seja, como no Modelo social, os principios fundamentais eram a
“‘capacidade das pessoas com diversidade funcional e sua possibilidade de
contribuicdo com a sociedade, no modelo da diversidade, estes principios basicos
s&o a dignidade humana e a diversidade” (PALACIOS E ROMANACH, 2006, p.190).

Quanto ao Modelo Baseado nos Direitos Humanos, Palacios e Romarfiach
(2006) pontuam que 0 mesmo tem-se constituido em uma poderosa ferramenta para
abordar as questfes relativas a dignidade extrinseca (externa, relativa aos direitos
humanos); mas que esta perspectiva tém se demonstrado insuficiente para resolver
assuntos relacionados com a dignidade intrinseca (interna, relativa ao valor inerente

a cada ser humano) das pessoas com diversidade funcional.
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Justamente por isso, a Bioética, entendida como o campo dialético e conceitual
mais importante em que hoje se debate o valor intrinseco, inviolavel e inalienavel de
cada vida humana (dignidade intrinseca), é adotada como base epistemoldgica

complementar para constituicdo do modelo da diversidade. Assim,

em resumo, o modelo da diversidade partirA da busca da plena
dignidade, tanto a extrinseca, como a intrinseca, de todas as
mulheres e homens, incluidas aqueles que tem uma diversidade
funcional. Para isso utilizar4 de ferramentas que ja estao bastante
desenvolvidas na sociedade ocidental moderna: os Direitos Humanos
e a Bioética. Estes dois pivds deverdo ser suficientes,
momentaneamente, para iniciar uma revolugao em duas vias: por um
lado a plena consecucéo da dignidade de mulheres e homens com
diversidade funcional e por outro a abertura da consciéncia de que
essa dignidade resulta necessaria para toda a humanidade, se quer
aceitar plenamente a diversidade inerente a sua propria existéncia e
0 desenvolvimento das sociedades modernas (PALACIOS &
ROMARNACH, 2006, p.193).

Criticas ao emergente modelo da diversidade funcional tem se dado a partir da
hipétese de que o uso naturalizado da idéia de diversidade no campo da deficiéncia
“esconde a maior perversao do uso de qualquer outra idéia” (ALMEIDA, et. al., p.35).
Esta hipétese busca sustentacdo na suposi¢cdo da maior ambiglidade do conceito;
na referéncia ao natural que o termo faz; na idéia de equivaléncia que 0 mesmo
permite e na tranquilizadora correcéo politica que o termo evocaria (idem, p.36).

Neste contexto, Ferreira (2010, p.59) sustenta que,

o conceito de Diversidade Funcional ndo € um conceito teoricamente
fundado nem sociologicamente consistente: de fato, esta
fundamentacgéo tedrico-socioldgica, resulta, no minimo complicada.
Mas é a ferramenta ideoldgica que o préprio coletivo [de pessoas em
situacao de deficiéncia] tem decidido prover-se para afirmar-se frente
as imposi¢cOes externas e lutar contra a sua discriminagdo. Em sua
pretensdo deve-se situa-lo para, a partir dele, determinar quais sao
os eixos fundamentais sobre 0s quais (re)situar nossa compreensao
da deficiéncia e, subsequentemente, desenvolver praticas
adequadas.

Falamos, entdo, de uma opcdo politica. De uma estratégia com intuito de
ressignificar paradigmas que embora pretendessem ser livres de preconceitos, nao

conseguiram abandonar palavras historicamente consolidadas com tom pejorativo e
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outorgaram carater de tragédia a pessoa e condi¢cdes que representam uma parcela
de 10% dentro os 100% de diversidade que compde a humanidade (DIAZ, 2009).
Apesar de ndo estarmos convencidos de que a adocdo do Modelo da
Diversidade Funcional seja uma estratégia adequada, ja que tememos que a mesma
pode levar a uma banalizacdo da condicdo de deficiéncia, vemos nas discussdes
gue esta perspectiva retoma um potencial amplamente positivo para incitar uma

ressignificacdo das compreensdes concernentes a deficiéncia/diversidade funcional.

6.7.3 Modelo Social na atualidade

O Modelo Social, conforme proposto por Mike Oliver, ajudou a difundir a idéia
de que é a forma como a sociedade esta organizada que leva pessoas com lesfes a
ficarem em situacdo de deficiéncia. Neste aspecto, a interpretacdo social da
deficiéncia minou a confianca dos “especialistas” que tradicionalmente entendiam
gue as desvantagens sociais das pessoas em situacdo de deficiéncia deviam-se as
lesbGes das mesmas e, ajudou a desafiar o poder que estes profissionais tém sobre a
vida do coletivo em questédo (FINKELSTEIN, 2007).

Mas um modelo s6 faz sentido quando entendido em relacdo ao contexto em
gue o mesmo foi construido. Desta forma, se a sociedade muda significativamente,
um Modelo social de compreensdo da deficiéncia também tende a mudar. Na
década de 90, a grande pergunta era se o Modelo Social “ainda era relevante para
orientar nossa [das pessoas em situacdo de deficiéncia] luta ou se as mudancas
sociais haviam avancado tanto que o Modelo Social conforme proposto por Oliver
(1983) ndo mais refletia o contexto social” (FINKELSTEIN, 2007, p.14).

Na época de criagcdo do Modelo Social, a tentativa das teorias de opresséo de
redefinir completamente o significado da deficiéncia, criando bases para o conceito
de deficientismo, pretendia colocar a deficiéncia a par de outras experiéncias de
opressdao como as que ocorrem a partir do racismo, sexismo e homofobia.
Finkelstein (1980), Hunt (1966), Abberley (2008), buscavam redefinir a deficiéncia
como uma categoria social, que resulta da experiéncia de um coletivo que vive uma
forma especifica de opressdo social, que ndo é fruto das lesbes que os assolam,
mas da maneira como a sociedade estd organizada. Uma vez que o termo

deficiéncia era modificado para representar a experiéncia de opressao vivenciada
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pelas pessoas com lesdes, ndo havia a negacao de que doencgas e lesdes causam
restricbes de atividade, mas o foco das andlises concentrava-se nestas experiéncias
de opressao.

Quando Oliver (1996), a partir do documento Fundamental Principles of
Disability (UPIAS, 1976), sistematizou o que ele denominou Modelo Social da
deficiéncia, a afirmacédo de que este modelo localiza o problema da deficiéncia na
sociedade, incitou a compreensdo de que 0s teoricos que adotam este modelo
entendem que todas as restrices de atividade que assolam o coletivo em questéao
sdo causadas por barreiras sociais e, que as lesbes nao causariam restricoes de
atividade.

No entanto, “é claro que as lesdes provocam algumas restricbes de atividade, a
guestdo é que estas restricdes ndo eram interesses para estudar e combater o que
se entendia como deficiéncia” (THOMAS, 2004), assim, na interpretacdo inicial

Modelo Social

o que foi perdido é um entendimento de que a deficiéncia sé entra
em jogo quando as restricdes da atividade vivenciadas pelas
pessoas deficientes sdo impostas socialmente, isto €, quando tem

7

origem social. Em tal ponto de vista é perfeitamente adequado
reconhecer que lesbes e doencgas crbnicas causam algumas
restricbes de atividade. A questao é que, neste caso, tais restricées
nao sdo socialmente impostas, nesta perspectiva, hdo constituem
deficiéncias (THOMAS, 2004, p.573)

Assim, quando, por um lado, se afirmou no documento da UPIAS que as
causas que originam a deficiéncia ndo sao biolégicas e sim sociais, também
equivocadamente, interpretou-se que estes tedricos desconsideram a dimenséo
corporal, biolégica, individual na construcdo da experiéncia de vida daqueles que
apresentam lesdes, mas o entendimento de deficiéncia que 0s mesmos
apresentavam era diferente do entendimento daqueles que realizaram esta
interpretacao.

Por outro lado, desde a primeira definicdo que a UPIAS adotou para se referir a
deficiéncia, a mesma considerou esta dimensao individual, corporal e ndo negou o
papel das lesbes (BARNES, 2008). Ora, ao se dizer que deficiéncia é a
desvantagem ou restricdo de atividade provocada pela organizacdo social, que

pouco ou nada considera as pessoas que possuem lesbes, ndo € excluida a
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dimenséo bioldgica, individual, corporal, da deficiéncia, pois fica explicita a presenca
da categoria lesao na definicdo da deficiéncia.

A explicacdo da UPIAS nédo implicou em afirmar que todas as restricdes de
atividade sdo causadas por lesGes, embora o Modelo Social conforme proposto por
Mike Oliver provocou este entendimento (THOMAS, 2004). De qualquer forma, na
época da criacdo do Modelo Social de compreenséo da deficiéncia era necessario
nao evidenciar qualquer relacdo que pudesse ser estabelecida entre apresentar
lesBes e viver deficiéncia, porque estando ligado primordialmente a um movimento
social e ndo a discussédo académica, o que o Modelo Social pretendia era romper
com causalidade direta que se estabelecia entre apresentar lesdes e viver
desvantagens e restricbes sociais.

E do confronto com esta relacdo causal entre apresentar lesdes e viver
desvantagens sociais e da subsequente interpretacdo de que os problemas do
coletivo de pessoas em situacao de deficiéncia precisam ser socialmente resolvidos,
gue os discursos de inclusdo social e escolar de pessoas em situacao de deficiéncia
foram aprimorados, que as propostas de acessibilidade, desenho universal e
pedagogia universal foram desenvolvidas, e, embora em termos praticos por vezes
estas propostas tenham resultados desastrosos, elas sdo o principio de grandes
transformacdes em toda a sociedade.

Por isso, concordamos com Thomas (2004) que os equivocos que o Modelo
Social conforme proposto por Oliver (1996) pode ter causado no sentido de
obscurecer a relagdo entre leséo, sociedade e deficiéncia, foram um preco pequeno
a pagar pelos avancos que tem sido feitos pelas pessoas em situacao de deficiéncia
em nome do Modelo Social. Alids, os avancos sociais alcancados pelos grupos
oprimidos sdo sempre de muito maior importancia do qualquer perda na clareza de
idéias ao longo do caminho (THOMAS, 2004).

O Modelo Social conforme proposto por Mike Oliver permanece e devera
continuar um principio e um instrumento pratico poderoso na organizacao e luta dos
movimentos das pessoas em situacdo de deficiéncia. No entanto, no contexto da
Sociologia da Deficiéncia, busca-se aprimora-lo ou até construir, a partir dele, um
novo modelo social de compreensao da deficiéncia, para que sejam evidenciados
aspectos, que no contexto de origem do mesmo, estrategicamente, ndo receberam

tanta evidéncia.
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Assim, para Barnes (2007), atualmente existem trés pontos principais que
repetidamente s&o descritos para caracterizar o Modelo Social de deficiéncia:

1. em contraste com o Modelo Individual de deficiéncia, € uma tentativa
deliberada de mudar o foco das limitacdes funcionais das pessoas deficientes para
0s problemas causados pelas limitagcbes de ambientes, barreiras, culturas e
economias; uma contraposicao a logica de que a lesdo que leva as desvantagens
sociais.

2. E uma abordagem que explica os problemas vivenciados pelas pessoas em
situacdo de deficiéncia, em termos da totalidade das limitagbes de ambientes e
culturas. Isso inclui inacessibilidade a educacdo, informacdo e sistemas de
comunicacdo, a ambientes de trabalho, insuficientes beneficios por deficiéncia,
servicos discriminatorios de salde e apoio social, transporte, casas, prédios e
equipamentos publicos inacessiveis, e desvalorizacdo das pessoas com deficiéncia
por meio de imagens negativas na midia - filmes, televisdo e jornais;

3. Ao contrario do que interpretacdes equivocadas afirmam, este modelo néo
nega a importancia ou o valor de intervencdes apropriadas na vida das pessoas com
deficiéncia, sejam intervencdes meédicas, de reabilitacdo, educacdo, estimulacdo
precoce ou de emprego. No entanto, o Modelo Social chama a atencdo para as
limitacOes destas intervengdes no que concerne a capacitacao e inclusédo em uma
sociedade construida por "pessoas nao-deficientes” e para pessoas "néo
deficientes".

De qualquer forma, entendemos que é especialmente sob as bases do Modelo
Social de compreenséo da deficiéncia, reinterpretado, que se assenta a Sociologia
da Deficiéncia (BARNES, 2007).
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7 VOZES POR PRATICAS E SIGNIFICADOS (MAIS) INCLUSIVOS

No presente capitulo organizamos e delimitamos as principais caracteristicas
da Sociologia da Deficiéncia. Concomitantemente explicitamos possiveis vozes que,
estando intrinsecas a esta sociologia especifica, podem instrumentalizar revisdes de
praticas e significados associados com as pessoas em situacdo de deficiéncia e com
a Educacédo Especial.

Entendendo que a Sociologia da Deficiéncia consolida uma inverséo
paradigmética em relacdo aos significados convencionalmente atribuidos para a
deficiéncia, elucidamos também o que denominamos como Paradigma Sociologico
de interpretacdo da deficiéncia. E, posteriormente, apresentamos consideracdes
sobre relacfes entre aspectos do contexto brasileiro de producédo da deficiéncia, a

Sociologia da Deficiéncia e a Educacéo Especial.

7.1 A Sociologia da Deficiéncia

Nos capitulos anteriores da presente pesquisa aprendemos que a Sociologia
da Deficiéncia tem sua génese especialmente associada ao contexto anglo-saxao do
fim dos anos de 1970. Sistematizando suas teorias percebemos que de sua génese
aos dias atuais, a Sociologia da Deficiéncia passou por deslocamentos analogos aos
ocorridos nas areas de estudo sobre género, sexualidade e raca, transitando de uma
abordagem marxista inicial para posi¢ées mais préoximas do pés-estruturalismo e do
construtivismo social.

Também observamos que como aconteceu com outras narrativas sobre a
desigualdade que se expressa no corpo, nestes deslocamentos, os sociélogos e
outros cientistas foram intérpretes de reflexdes oriundas do interior de movimentos
sociais. Mas foram especialmente os movimentos sociais de pessoas em situacao
de deficiéncia, que estimularam redefinicbes do significado de habitar corpos que
haviam sido considerados, por muito tempo, anormais, doentes e incompletos.

Alids, ficou manifesto no histérico narrado que a UPIAS e a ILM, ao
constituirem espacos de discussédo sobre as condi¢Ges sociais de construcdo da
deficiéncia, incitaram a consolidacado dos Disability Studies e, por conseguinte, nas

intersec¢cdes entre interpretacdes socioldgicas classicas de fenbmenos associados
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com a deficiéncia e/ou adaptando teorias socioldgicas para a criagdo de teorias
sociais da deficiéncia, formaram os discursos estruturantes da Sociologia da
Deficiéncia. Ou seja, compreendemos que a Sociologia da Deficiéncia foi edificada
na interface entre Sociologia e Estudos da Deficiéncia.

Nesta interface, as interpretacdes sociologicas da deficiéncia dialogam com
estudos sobre doencas, estigmas, a anormalidade, a exploragcéo, o racismo e as
questbes de género e, por vezes, apresentam interpretacdes da deficiéncia com
cisbes similares as demarcadas entre sexo (caracteristicas anatdbmicas e hormonais
de uma pessoa) e género (expressao culturalmente apropriada de masculinalidade e
feminilidade), raca (marcas fisicas, corporais) e etnicidade (marcas culturais).

Vislumbramos entdo que, no que se refere as interpretacdes socioldgicas que
precederam a Sociologia da Deficiéncia e foram importantes para a constituicao
desta, as interpretacdes de Parsons (2005), Goffman (1974, 1975) e Foucault (2001,
2008) tiveram um papel especial e estdo dentre as primeiras vozes que, direta ou
indiretamente, subsidiaram analises sociolégicas da deficiéncia.

As interpretacdes de Parsons (2005) apresentaram 0s primeiros indicios das
relacbes de poder que permeiam as interacfes entre médicos e doentes e/ou
deficientes; e, constituem reflexdes sobre como os papéis sociais atribuidos para os
doentes tem um tom de submissdo, de necessdaria aceitacdo dos ditames da
medicina. Como destacamos, estas reflexdes parsonianas podem instrumentalizar
reflexdes sobre, por exemplo, os papéis sociais de educador especializado e “aluno
especial” com deficiéncia e/ou sobre as relacbes de poder que se manifestam na
interacdo entre pessoas com estes distintos papeéis sociais.

Com Goffman (1974, 1975), dentre outros elementos, foram desvelados o
papel dos estigmas, das marcas que sendo socialmente registradas em alguns
corpos, alteram as relagcdes sociais que se estabelecem com os estigmatizados. E,
também foram discutidas as funcbes das instituicbes totais, que tantas vezes se
fazem vivas em ambientes organizados para a educagcao e/ou reabilitacdo de
pessoas em situacdo de deficiéncia. Assim, as analises de Goffman (1974, 1975) e
0S conceitos que ele constituiu sdo ferramentas analiticas importantes para que
sejam (re) pensadas, tanto as relacdes entre pessoas em situacdo de deficiéncia e
as demais pessoas, quanto as praticas de Educacdo Especial e/ou Inclusiva e
guanto ao proprio significado da deficiéncia.
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Por sua vez, as interpretacées de Foucault (2001, 2008), ao produzirem uma
reconstrugdo genealdgica do conceito de “anormal”, uma genealogia da anomalia e
do individuo anormal, dos dispositivos que servem a definicho do mesmo e das
tecnologias de poder que lhe correspondem, descortinaram processos que estdo na
génese da anormalidade e da propria constituicdo da categoria deficiente; bem
como, permitiram a fundacdo de novos olhares sobre as relacdes de poder-saber
que incidem sobre pessoas em situacdo de deficiéncia no cotidiano das praticas
escolares e médicas voltadas a este coletivo. Por essas caracteristicas as analises
foucaultianas sdo um referencial indispensavel para (re)pensarmos como certas
praticas e discursos levam a deficiéncia para o territério da anormalidade e/ou
fundam mecanismos disciplinares com forte incidéncia negativa para o coletivo em
guestéo.

Quanto aos pesquisadores vinculados com Estudos da Deficiéncia e com a
UPIAS e o ILM, observamos que a partir de Hunt (1966, 1981), foram cimentados os
pilares basilares para a negacdo de um discurso tragico sobre deficiéncia e para a
percepcdo da importancia de que as pessoas em situacao de deficiéncia sejam
participes ativos das pesquisas, politicas e/ou quaisquer outras propostas que sobre
elas versem. Estes pilares, até hoje sdo bases fundamentais dos principios do ILM,
e, portanto, ainda sao recursos importantes para confronto as propostas que retiram
das pessoas em situacdo de deficiéncia o direito de independéncia e participacao
social.

Com Finkelstein (1980), Oliver (1990) e outros olhares marxistas, dentre
outros aspectos, os estudos em questao desvelaram que as pessoas em situacao de
deficiéncia também vivem os ditames do capitalismo e, quando integrantes das
classes menos favorecidas, experimentam a condigdo especifica de terem sua
pobreza aumentada por sO terem o trabalho para vender e ndo poderem vendé-lo
por que desacreditados de suas possibilidades ou porque efetivamente incapazes de
trabalharem da mesma maneira que os demais membros da sociedade. Em nossa
compreensao, estas referenciais marxistas sdo significativas vozes para a analise
das possibilidades da Inclusdo Escolar de pessoas em situacdo de deficiéncia e os
nuances especificos desta inclusdo na sociedade capitalista; bem como, para
entendermos como questdes profissionais e econdmicas estdo atreladas a producgéo

da deficiéncia na atualidade.
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Os estudos de Abberley (1998, 2008) e Barnes (1991,1998) ao mesmo tempo
gue aproximaram a experiéncia de opresséo por deficiéncia com as experiéncias de
outros coletivos oprimidos, indicaram especificidades desta experiéncia e
elaboraram novos instrumentos tedrico-analiticos de reflexdo sociologica sobre
deficiéncia, como o conceito de deficientismo e os estudos sobre a discriminagéo
institucionalizada contra pessoas em situacdo de deficiéncia. Além disso, incitaram
novas reflexdes sobre a cultura da deficiéncia, como elemento importante na
caracterizacao do coletivo de pessoas em situacao de deficiéncia.

Assim, seja apresentando novos conceitos e/ou subsidiando reflexbes sobre
uma possivel cultura da deficiéncia, Abberley (1998, 2008) e Barnes (1991,1998),
ampliam o leque de possibilidades analiticas da deficiéncia produzindo instrumentos
tedricos e discursivos que, na Educacéo Especial, podem ser fundamentais para se
pensar elementos que vdo das praticas de discriminagdo institucionalizada, as
manifestagdes culturais do grupo de pessoas em situacdo de deficiéncia.

Com os estudos feministas, como o de Morris (1998) e Hanna e Rogovski
(2008), foram desveladas ndo sO6 as implicacbes das relacbes entre género,
deficiéncia e outras variaveis de desigualdade (raca, orientacdo sexual ou idade),
como a importancia do cuidado, das cuidadoras e da percepcao da interdependéncia
entre 0s seres humanos, na constituicdo dos direitos das pessoas em situacédo de
deficiéncia. Na Educacdo Especial, estas idéias sdo recursos cruciais para
instrumentalizar um (re)pensar das relacdes entre cuidado e educacdo e as
interdependéncias entre educador e educando.

Shakespeare e Watson (2002) e Hugues e Paterson (2008) evidenciaram a
problematica da distincdo entre lesé@o e deficiéncia, existente no Modelo Social e em
grande parte dos estudos da Sociologia da Deficiéncia, bem como apontaram a
unicidade destes dois fendmenos. Com estas analises, forneceram ferramentas para
que a deficiéncia seja compreendida em sua integralidade: ou seja, para que sejam
reduzidas as subdivisdes disciplinares que transformam a experiéncia da deficiéncia
em uma série de elementos administraveis por distintas areas do conhecimento.

Além disso, tiveram um papel importante na constituicdo de novos estudos
sobre o corpo com lesdes, como os estudos de Ferrante e Ferreira (2008, 2010),
Ferreira (2008, 2010), Rodriguez e Ferreira (2010), que reforcam a atengcdo a
dimenséo corpéreo-social da deficiéncia - dimensdo esta que embora a Educacao
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Especial ndo negligencie, muitas vezes analisa apenas do ponto de vista
biofisiolégico, desconsiderando a constru¢ao social do corpo.

Enfim, os novos modelos de compreensdo da deficiéncia (Modelo da
Encruzilhada, Modelo da Diversidade Funcional, Modelo Social), sdo, por si s0,
novas vozes que podem instrumentalizar propostas que vao de politicas publicas a
praticas educacionais voltadas para o coletivo em questdo, fundamentando acdes
mais adequadas para que os direitos humanos das pessoas em situacdo de
deficiéncia sejam respeitados.

Neste contexto, novas palavras®® ou expressbes como pessoas com
diversidade funcional e deficientismo, sdo verdadeiros instrumentos constituidos
para analise do significado deficiéncia e/ou das politicas voltadas para as pessoas
em situacao de deficiéncia. Alids, mesmo que estas expressdes sejam consideradas
inadequadas, o simples debate sobre elas p6e em cena inUmeros aspectos da
deficiéncia ndo vislumbrados no Paradigma Médico, como a relacao intrinseca entre
deficiéncia e as outras faces da diversidade humana.

Estes modelos também indicam que a Sociologia da Deficiéncia se
desenvolveu em constante didlogo com as tentativas de reinterpretacdo da
deficiéncia; e, que esta sociologia especifica tem se constituido terreno fértil para a
formacao de significados para a deficiéncia. Alids, em todo o compendio de teorias
sistematizadas observamos o tom critico e ativista das discussdes promovidas pelo
ILM e pela UPIAS e percebemos que o corpus tedrico associado Sociologia da
Deficiéncia questiona os significados convencionalmente atribuidos a deficiéncia.

Desta forma, entendemos que a Sociologia da Deficiéncia € composta por um
arranjo de distintas andlises, que renovam e adaptam teorias para formularem
explicacbes sobre aspectos sociais relacionados com as pessoas em situacédo de
deficiéncia; e, por um conjunto de interpretacdes da deficiéncia em diversas
perspectivas de analise sociologica (interacionista, marxista, feminista, “pos-
modernistas), que explicitam que a deficiéncia ndo pode ser considerada apenas um
problema médico que afeta uma minoria da populacdo, mas deve ser entendida

como “uma questao central para integrar o discurso socioldgico e analise de outras

8 “As palavras empregadas ganham importancia, no modelo social, ndo tanto para efeitos de
categorizagdo ou por seus sentidos denotativos, quando pela conotacdo com que sdo interpretadas.
Entende-se que uma revisdo semantica dos termos usados, sob a 6tica da justica social e dos direitos
humanos, separa as discussfes sobre salde, - com o olhar da medicina — das discuss6es sobre
sistemas sociais e 0s mecanismos de exclusdo que geram (CARVALHO, 2008, p. 35).
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categorias sociologicas como classe, raga, género e sexualidade” (BARNES e
OLIVER, 1991, p.2).

Concordamos entdo com Barton (1998b) quando este nos ensina que a
Sociologia da Deficiéncia implica em analises de questdes de poder e justica social,
da cidadania e dos direitos humanos, bem como implica na formulagao de perguntas
fundamentais sobre as condi¢cdes e as relagdes estruturais que estabelecem e
legitimam a criacdo de barreiras sociais que se interpde entre pessoas em situacao
de deficiéncia e a sociedade como um todo.

Como Barton (1998b, p.23), perante as historias e teorias associadas com a
Sociologia da Deficiéncia, também observamos que “o estudo sociolégico da
deficiéncia tem contribuido para desenvolver um corpo de conhecimentos e
reflexdes cada vez maior” que inclui:

e a geracdo de uma teoria social da deficiéncia e a construcdo social de

categorias e das formas que estas categorias adquirem devido as influéncias

econdmicas e politicas;

e a revisdo de ideologias e praticas profissionais, em relacdo a como apoiar

os interesses e elaborar as definicbes das necessidades das pessoas em

situacao de deficiéncia;

e a construcao e analise de politicas e, por exemplo, a verificacdo de até que

ponto as mesmas servem aos interesses daqueles que elas afirmam

beneficiar;

¢ 0 desenvolvimento de formas instrumentais de metodologia e de pratica de

pesquisa e 0 exame dos movimentos das pessoas com deficiéncia,

entendendo-0s como movimentos sociais para a mudancga (BARTON, 1998b).

Assim, temos que as analises que constituem a Sociologia da Deficiéncia
buscam confrontar e desvelar os processos sociais por meio dos quais as pessoas
em situacdo de deficiencia sédo estigmatizadas, oprimidas, segregadas e até
impedidas de viver. Alias, demonstramos que tanto as condicbes materiais e
culturais como as representacdes sociais e a especificidade das experiéncias
individuais que interferem nestes processos relacionados com a Sociologia da
Deficiéncia, compdem a agenda de pesquisa desta sociologia especifica.

Em suma, embora versamos sobre um campo em que a diversidade de

perspectivas de analise tece um cenério onde unilinearidade compreensiva parece
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nao ter lugar, compreendemos que, dentre outros, sédo elementos caracterizantes e

constituintes da Sociologia da Deficiéncia:
1. A compreensédo de que a deficiéncia € socialmente construida, estruturada
a partir de fatores/valores econdmicos, politicos, culturais e ambientais; uma
postura critica em relacdo as definicdes, categorias e subcategorias de
deficiéncia criada no &mbito das Ciéncias da Saude.
2. A interpretacdo de que as pessoas em situacdo de deficiéncia sdo as
maiores especialistas em suas proéprias vidas, e que assim, é a “voz” e as
vivéncias das préprias pessoas em situacdo de deficiéncia que devem ser o
norte primeiro para construgao de saber a respeito deste coletivo.
3. A aposta na reconfiguracédo do perfil das pesquisas sobre deficiéncia, com
abordagens em que a voz do coletivo de pessoas em situacdo de deficiéncia
aporte como dado principal e, em que 0s interesses e anseios destas pessoas
estejam acima dos interesses académicos relacionados com um dado campo
do saber ou pesquisador.
4. A andlise das relacfes entre a pobreza e a etiologia da deficiéncia e de
muitas lesdes; das relacbes entre as condicbes econdmicas da pessoa em
situacao de deficiéncia e 0 acesso a servicos adequados as demandas deste
coletivo; e, das relacdes entre 0 modo de producao capitalista e a construcao
da categoria deficiente.
5.A busca de compreensdo/fundamentacdo das demandas pelo
reconhecimento da existéncia de uma cultura da deficiéncia e de
manifestacdes culturais de pessoas integrantes do coletivo em questéo.

6. O desvelamento do deficientismo e dos processos de discriminagao
institucional contra pessoas em situacdo de deficiéncia.

7. A percepcao de que algumas pessoas nao vao conseguir fazer parte
do sistema social e a completa independéncia mesmo que todas as barreiras
sejam eliminadas e todos os atos inclusivos sejam efetuados e, a subsequente
interpretacdo da interdependéncia entre os que estdo em situacdo de
deficiéncia e as pessoas que nado estado em tal situacao.

8. A revisdo das relacbes entre as dimensdes biologicas e sociais da
pessoa em situacao de deficiéncia.

9. A composi¢cdo de um ambito de estudo direcionado, primordialmente, a

definicdo de deficiéncia e aos aspectos microssociais, mesosociais e/ou
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macrossociais, dos processos sociais que interatuam na geragao de
significados e possibilidades ou obstdculos para o coletivo de pessoas em
situacao de deficiéncia.

10. Uma perspectiva politica de defesa dos direitos do coletivo de pessoas
gue, nesta pesquisa, convencionamos denominar pessoas em situacao de
deficiéncia.

Com estes elementos caracterizantes e constituintes, porque nao pode ser
explicada do mesmo marco interpretativo, entendemos que a Sociologia da
Deficiéncia constitui ambito de estudo complementar, mas independente de outros
campos de saber, como a Educacdo Especial, a Psicologia e a Medicina; e,
entendemos que “o tema mais importante da Sociologia da Deficiéncia é conceitual”
(ABBERLEY, 1998, p.76), pois a mesma estrutura um novo caminho possivel para
interpretacdo da deficiéncia. Denominamos este caminho como Paradigma

Socioldgico de Interpretacdo da Deficiéncia e o explicaremos na se¢éo que segue.

7.2 O Paradigma Socioldgico de Interpretacédo da Deficiéncia

A analise da deficiéncia historicamente esteve atrelada ao que nesta pesquisa
denominamos Paradigma Médico de Interpretacdo da Deficiéncia. Por
aproximadamente dois séculos este paradigma foi suficiente para fundamentar a
busca das respostas que a deficiéncia suscitava ao meio cientifico e social: neste
contexto, eram quase homogéneas as vozes e praticas cientificas sobre deficiéncia,
pois as propostas teoricas e experimentais a ela relacionadas, adotavam o0s
procedimentos e instrumentos que o paradigma em questdo legitimava, sem
guestionar os pressupostos a ele inerentes.

No entanto, como demonstramos, especialmente a partir de 1960, tornou-se
explicita a incapacidade do Paradigma Médico para confrontar os problemas que
determinadas conjunturas sociais provocavam na vida das pessoas em situacao de
deficiéncia; e/ou, percebeu-se que as ciéncias que tinham o controle discursivo
sobre a temética da deficiéncia, ndo apresentavam respostas satisfatérias as
guestdes oriundas das novas praticas e movimentos sociais relacionados com estas

pessoas.
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Como o Paradigma Médico ndo podia solucionar as questdes emergentes
e/ou se deparava com fatos que desvelavam seus limites, instaurou-se no ambito
cientifico um tempo de crise paradigmatica, que gerou e continua gerando a busca e
a consolidacdo de novos referenciais para interpretar a deficiéncia. Por sua vez,
estas buscas incitaram a fundacdo de um novo paradigma de compreensdo da
deficiéncia. A este novo paradigma, pelas relacées que estabelecemos entre ele e a
Sociologia, denominamos Paradigma Socioldgico de interpretacdo da deficiéncia.

Entendemos que o processo de fundacdo deste paradigma fica evidente
guando observamos que os campos de saber que convencionalmente dominavam
todas as explicacdes sobre deficiéncia, ndo ddo mais conta de explica-la e novos
campos de saber sdo suscitados/constituidos para cumprir tal tarefa.

Distante do controle discursivo das Ciéncias Biomédicas e préoximo da
Sociologia, os eixos discursivos, 0s principios subjacentes a este paradigma, giram
em torno das dimensdes sociais associadas com a definicdo e a vida das pessoas
em situacdo de deficiéncia. E, desta forma, para explicar as condi¢cdes de vida das
pessoas em situacdo de deficiéncia, enquanto os pressupostos do Paradigma
Médico de interpretacdo da Deficiéncia pautam-se nas lesGes dos segmentos
corporais que supostamente levariam a pessoa a deficiéncia, os pressupostos do
Paradigma Sociol6gico, pautam-se em como a sociedade e ciéncia se organizam
para responder a estas mesmas questdes.

Entendemos entdo que no Paradigma Sociologico as origens da deficiéncia
estdo relacionadas®® aos processos sociais que produzem ndo apenas a deficiéncia,
mas tantas outras categorias de pessoas que sdao demarcadas como anormais,
Outros®™ efou de diferentes. Ou seja, as teorias sociolgicas da deficiéncia,
desvelam que a mesma é uma experiéncia que pode ser aproximada das
experiéncias de muitos outros coletivos e assim a humanizam, distanciado-a do
mundo da mitologia ou da socialmente atemorizadora patologia.

N&o obstante, considerando as histérias e teorias associadas com a

Sociologia da Deficiéncia, o paradigma em questdo aponta que, se por um lado as

8 vale advertir que, relacionando a deficiéncia com coletivos menos valorizados socialmente, ndo
pretendemos realcar uma posicdo de vitimizacdo do coletivo em questdo. Alids, em nossa
compreensdo é de extrema importancia que ndo se olhe para as pessoas em situagao de deficiéncia
como vitimas despojadas de todo o agencialismo, pois os mdltiplos discursos que sistematizamos
assinalam que as pessoas em situacao deficiéncia lutam contra este tipo de discurso.

% O outro, do latim alteru (outro entre dois) significa diverso do primeiro, diferente de pessoa ou coisa
especificada. Para Sartre, "o outro € o eu que néo sou eu".
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pessoas em situacdo de deficiéncia também sdo afetadas pelas caracteristicas do
tempo e do contexto social® em que vivem. Por outro lado, como as demais
pessoas, as pessoas em situacdo de deficiéncia também demandam a adequacéao
dos contextos as possibilidades corporais que elas apresentam.

Fazer palavras e falar com as méaos, entender o mundo em outro ritmo, ler
com a ponta dos dedos, ouvir com os olhos, andar com apoio de recursos, S&o
funcionamentos corporais que demandam contextos adequados para serem
executados. Da mesma maneira que, por exemplo, “ver com olhos” demanda um
determinado grau de iluminacgdo, para ver com a ponta dos dedos € necessario um
conjunto de recursos tateis.

Ora, o funcionamento corporal das pessoas com lesdes gera deficiéncia do
mesmo modo que o funcionamento corporal das pessoas que vém com o0s olhos
gera deficiéncia visual quando estas sdo expostas a contextos de profunda
escuriddo. Algumas pessoas tém funcionamentos corporais que demandam
iluminacdo e outras que demandam recursos tateis, ambas tornam-se deficientes
visuais quando nao tem contextos adequados as especificidades de seus
funcionamentos corporais. Se pudermos fazer um mundo em que 0S espacos sejam
concomitantemente adequados para os distintos funcionamentos corporais, a
deficiéncia pode ser apenas o nome atribuido para grupos sociais com culturas
visuais, auditivas, intelectuais ou fisicas especificas.

Além disso, por esse mesmo funcionamento corporal especifico, algumas das
pessoas em situacdo de deficiéncia tém ampliadas as suas necessidades de
cuidado, demandam relacdes de interdependéncia distintas das convencionais, em
que o atendimento de necessidades biologicas é mediado/alcancado através do
corpo e do apoio de outros. Negar essa especificidade pode ser impossibilitar uma
vida digna para milhares de pessoas em situagao de deficiéncia.

Assim, considerando o exposto e tracando um paralelo entre o Paradigma
Médico e o Paradigma Socioldgico de interpretacdo da deficiéncia, chegamos ao

seguinte quadro:

! vale advertir gue atualmente todos vivemos em um tempo se investe esforgos e bens infindaveis
em cirurgias para alterar, “corrigir” detalhes corporais ndo conformes a temporarios padrbes de
estética; tempo do simulacro imperial da normalidade, que constantemente cria técnicas para
aproximar cada ser de um normal idealizado; tempo em que um vocabulario médico-biolégico (taxas
de colesterol, tono muscular, desempenho fisico) populariza-se e adquire conotagédo quase moral.
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QUADRO 5: Paradigmas de interpretacdo da deficiéncia

PARADIGMA MEDICO

PARADIGMA SOCIOLOGICO

Significado

da

deficiéncia

Restricdo ou inabilidade na
capacidade para realizar uma
atividade na forma — ou dentro dos
limites da forma — que se considera
normal para um ser humano.

Uma experiéncia que pode assumir
muitas formas que se alteram em relacdo
a contextos sociais, politicos, materiais,
culturais e educacionais. Uma das formas
de ser/estar no mundo com elementos
especificos e “universais”.

Problema

As lesdes corporais. As limitagdes
que seriam decorrentes da mesma.

Uma sociedade estruturada para pessoas
sem lesBes. A producdo social da
deficiéncia. O preconceito, discriminacéo,
segregacdao, opressao, dentre outros.

do

Eixos
discurso/léxi

central.

Individuo, reabilitacao, cura,
amenizagao, anormalidade,
dependéncia, falta, categorias de
deficiéncia, caso, clientela e
adaptacdao.

Andlise social, cultura, politica, economia,
direitos humanos, equidade, diferencas,
interdependéncia, independéncia,
confronto, identidade, justica, categorias
sociolégicas, opressao, deficientismo,
pessoas com diversidade funcional.

Grandes

perguntas

Que problema “este” individuo
apresenta? Que perfil de
intervengbes sdo mais adequados
para “este” individuo que apresenta
esta categoria de deficiéncia?

Que problemas a sociedade, a politica, a
economia, 0s servi¢cos, o ambiente fisico,
as leis e a cultura de um dado contexto
apresentam em relacdo as pessoas que
apresentam les6es?

Principais

problemas

decorrentes.

Interpretacdo das desvantagens
experimentadas pelas pessoas em
situacdo de deficiéncia como
decorrentes das lesdes. Tendéncia
a “coisificacdo” da  pessoa.
Relacbes de poder opressoras.

Interpretacdo equivocada de que a
localizagédo dos problemas na sociedade
e nas politicas seria a afirmagéo da néo
necessidade de servicos individuais
adequados ou das limitacbes que
decorrem da lesédo em si.

A dos profissionais que atuam com
as pessoas em situacdo de
deficiéncia.

Em primeiro lugar a das pessoas em
situacéo de deficiéncia.

das | Voz.

Perfil

pesquisas

Baseada em testes psicométricos,
avaliacao de curriculos e
programas.

Baseada na voz e na experiéncia da
deficiéncia. Pesquisa Emancipatoria. A
pesquisa como acao politica.

Em suma, embora considerando que as pessoas em situacdo de deficiéncia
nao compdem um grupo homogéneo, entendemos que o Paradigma Sociologico de
interpretacéo da deficiéncia revela que dialeticamente a deficiéncia o enfrentamento
das desigualdades nocivas e promocao de contextos adequados a distintos
funcionamentos corporais e intelectuais.

Para o enfrentamento destas desigualdades e promocdo destes contextos,
entendemos que a Educacdo Especial, como area de estudos e modalidade de
ensino e pesquisa que estd no ambito central dos estudos brasileiros sobre

deficiéncia, pode (re)pensar diversas de suas praticas a partir da Sociologia da
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Deficiéncia. Por isso, na se¢cédo que segue, abordamos a Educacao Especial sob as
lentes da Sociologia da Deficiéncia, com énfases para o contexto brasileiro.

7.3 A Educacao Especial e a Sociologia da Deficiéncia no contexto brasileiro

Os dados estatisticos historicamente tém revelado que, como em outros
paises, no Brasil as pessoas em situacdo de deficiéncia predominantemente estédo
dentre as mais pobres das mais pobres, dentre as pessoas que vivem em situacao
de miséria, que vivenciam maiores indices de desigualdade de oportunidades e de
exclusao, dentre as que tém menores indices de escolarizacdo (CPS/FGV, 2003).

Neste contexto, os resultados preliminares do censo demogréfico realizado
em 2010, indicam que mais de 45 milhdes brasileiros apresentam deficiéncia®
(23,9% da populacao total), enquanto em 2000 o censo indicava que 24,6 milhdes
de brasileiros apresentavam deficiéncia (14,5%, da populacao total); e, em 1991, o
censo apontava 1,7 milhdes de “portadoras de deficiéncia” (1,4% da populagéo total)
residentes no Brasil (IBGE, 2011). Temos entdo que, de alguma forma, a populagao
brasileira de pessoas entendidas como deficientes cresce exponencialmente.

O envelhecimento da populacdo nacional € um dos possiveis fatores que
explica o expressivo/gradativo aumento de pessoas enquadradas na categoria
pessoas com deficiéncia. O Brasil contemporaneo tem um contingente maior de
pessoas na envelhecéncia que o Brasil de duas décadas atras e, em funcdo destas
pessoas por vezes apresentarem dificuldades de ver, ouvir, e/ou se locomover, nos
altimos censos muitas delas foram enquadradas na categoria deficiente.

Mas, sem entrarmos no mérito dos critérios metodolégicos®® destes censos
realizados pelo Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica, é importante
observarmos que no Censo de 2010, o que enquadrou uma pessoa ha categoria

deficiente foi a dificuldade que se entende que a mesma apresenta em relacdo a

% Em termos globais, a partir da conjuncdo de dados — coletados com diferentes metodologias e
definicbes de deficiéncia — referentes a distintos paises, fala-se em nimeros aproximados a 600
milhdes de pessoas categorizados como deficientes: estatisticas produzidas em distintos paises
indicam que 10% de suas respectivas populagfes estejam enquadradas na categoria deficiente.

% O Censo Demografico de 2010 despertou amplas criticas, especialmente dentre organizacdes de
pessoas em situacdo de deficiéncia. As criticas focaram no fato dos dados sobre deficiéncia serem
coletados com base no questionario da amostra (aplicado em parcela da populacéo investigada) e
nao no questionario basico.
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visdo, audicao, locomocdo ou intelecto: os graus de percepcao das dificuldades
individuais— tdo somente delas — foram a esséncia da categorizacao.

Por exemplo, perante a questao “tem dificuldade permanente de enxergar?” e
a orientacdo de que a resposta para aqueles que usam 6culos ou lente de contato
deveria ser efetuada em relagdo aos momentos em que estdo utilizando estes
recursos, neste ultimo censo, foram categorizadas como deficientes visuais 0os que
se entendem ou que sao entendidos pelos entrevistados, como pessoas que 1. ndo
enxergam de modo algum; 2. tem grande dificuldade para enxergar; 3. tem alguma
dificuldade para enxergar.

Desta forma, com questdes remetendo exclusivamente aos limites de um
individuo, apesar das alusdes aos recursos tecnoldgicos que a pessoa utiliza, neste
Censo 2010, o foco da definicdo de deficiéncia ainda foi posto prioritariamente em
atributos individuais. Ou seja, a deficiéncia ndo foi conceitualmente associada as
interferéncias do contexto social, econdmico e cultural em que estas pessoas com
dificuldades se inserem. Além disso, em muitos casos é provavel que tenha sido a
percepcdo de terceiros o elemento que formou os dados estatisticos sobre
deficiéncia e precisamos considerar que nesta percepgao 0S preconceitos e a
caréncia de informacgcfes podem ser mais determinantes nas respostas do que a
propria “deficiéncia” que “a pessoa” apresenta.

Paradoxalmente, em 2007, o Brasil assinou e ratificou a Convencédo sobre os
direitos das Pessoas com Deficiéncia®®, que embora manifeste que a deficiéncia é
um conceito em evolucao, frisa que a deficiéncia resulta da interacéo entre pessoas
com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e ao meio ambiente que impedem
a plena e efetiva participacdo dessas pessoas na sociedade em igualdade de
oportunidades com as demais pessoas.

Além disso, as historias das pessoas em situacdo de deficiéncia que vivem
em nosSsSO pais apresentam processos similares aos que geraram um paradigma

sociolégico de interpretacdo de deficiéncia: também sdo marcadas pela transi¢édo de

%A Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, homologada pela Assembléia das
Nacbes Unidas em 13 de dezembro de 2006, em homenagem ao 58° aniversario da Declaracéo
Universal dos Direitos Humanos de 1948. A mais recente das Convencgfes dirigidas a um segmento
marginalizado da sociedade - nem por isto reduzido em tamanho - entrou em vigéncia em 3 de maio
de 2008, apos ultrapassar o minimo de vinte ratificagcdes. O tratado universal dos estimados 650
milhdes de pessoas com deficiéncia traz as especificidades que tornam efetivos para elas os direitos
e as garantias fundamentais do texto de 1948.
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uma circunstancia em que a deficiéncia era considerada um atributo individual, para
outra em gue estas pessoas formaram coletivos que reivindicam direitos e elaboram
novas interpretacdes de suas experiéncias de vida.

Da fundacao do Imperial Instituto dos Meninos Surdos em 1854 e do Imperial
Instituto dos Meninos Cegos em 1856 ou a partir das primeiras iniciativas da
sociedade civil, com a¢cBes como o Instituto Pestalozzi (fundado em Canoas em
1926) ou como a Associacdo dos Pais e Amigos dos Excepcionais (fundada no Rio
de Janeiro em 1954), até o ano de 1979, quando foi fundada a Coalizdo Pré-
Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, ocorreu no Brasil uma
transformacao com semelhancas as narradas em relacéo as decorrentes da UPIAS
e da ILM.

Assim, especialmente a partir do final da década de 70 do século passado, as
brasileiras pessoas em situacdo de deficiéncia®™ também passaram a protagonizar
lutas e ser agentes de suas proprias historias, deslocando a luta pelos direitos das
pessoas com deficiéncia do campo da assisténcia social para o campo dos Direitos
Humanos (LANNA JUNIOR, 2010).

Mas enquanto UPIAS estava fortemente associada ao meio académico e fez
um amplo movimento epistemoldgico de ressifignacdo da deficiéncia com base em
teorias e preceitos da Sociologia, no Brasil, os debates sobre deficiéncia no meio
académico, em sua grande maioria, enfocaram a integracdo e inclusdo social e
escolar de pessoas em situacdo de deficiéncia, predominantemente mantendo as
definicbes de deficiéncia associadas a Classificacdo Internacional de Deficiéncias,
Incapacidades e Desvantagens.

Desta maneira, as pessoas em situagao de deficiéncia conquistaram espaco e
visibilidade na sociedade brasileira, nossas politicas incorporaram o discurso da
inclusdo, mas nossos debates sobre o significado da deficiéncia permaneceram
altamente marcados pelas Ciéncias da Saude, a tal ponto que, como em nossas
estatisticas sobre deficiéncia, em muitos outros contextos a deficiéncia ainda é
considerada apenas um atributo corporal individual; e, como demonstramos no
primeiro capitulo da presente pesquisa, os Disability Studies e a Sociologia da

Deficiéncia sdo raramente aludidos em pesquisas nacionais.

% “esse grupo de pessoas pouco interesse despertou nos historiadores e ficou a margem dos estudos

histéricos e socioldgicos sobre os movimentos sociais no Brasil”. Sobre o assunto na literatura
académica, “ha apena estudos na area da psicologia, da educagédo e da saude que se configuram
como tradicionais areas do conhecimento que se interessam pelo tema” (LANNA JUNIOR, 2010).
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No bojo deste contexto, ainda perpetuando propostas de educacéo
segregada, a Educacgdo Especial € uma das principais areas nacionais envolvidas no
debate sobre deficiéncia. Por isso, dos questionamentos e vivéncias de Paul Hunt ao
que denominamos Paradigma Sociologico de Interpretacdo da Deficiéncia,
observamos uma polifonia de tacitas indagacdes e reflexdes quanto as praticas de
pesquisa ou de educacao associadas a esta modalidade de ensino.

N&o obstante, como os teoricos da Inclusdo Escolar, embora seguidamente
reconhecam a importancia da Educacdo Especial, os pensadores vinculados com a
Sociologia da Deficiéncia muitas vezes manifestaram e manifestam interpretacoes
radicalmente contrarias a algumas das préticas pedagdgicas associadas a esta
modalidade de ensino, primordialmente em relacdo as praticas que se ddo em
ambientes segregados do ensino regular e subsequentemente as escolas e classes
especiais para alunos em situacéo de deficiéncia.

Fato € que nos Fundamental Principles of Disability (UPIAS, 1976), ja
constava um confronto as praticas educacionais segregadas e que, especialmente
na década de 90 do século passado, pautados nas bandeiras da Inclusdo Escolar,
nos estudos sociolégicos da deficiéncia, as contraposicdes as escolas segregadas
foram intensas e radicais.

Estas contraposi¢cdes foram expressas em compreensdes como as de Barnes
(1991), que defendia que as escolas segregadas tendem a incentivar apelidos
negativos, estere6tipos, medo e ignorancia em relacdo as pessoas em situacado de
deficiéncia. Também podem ser encontradas em producdes como as de Oliver
(1994) que compreendia que nestas escolas os alunos recebem uma educacéo de
qualidade inferior a de pessoas que ndo estdo em situacdo de deficiéncia e, que,
nelas, muitas vezes, a retérica de ajuda e cuidado substitui a retdrica de ensino e
aprendizagem e incentiva a dependéncia dos alunos. Alias, Oliver (1994), também
assinalava que a Educacdo Especial em contextos segregados perpetua a falsa
premissa da inadequacdo das pessoas em situacdo de deficiéncia e legitima a
discriminagao das mesmas.

As posicbes mais extremas sustentaram ainda que Sao 0s interesses
pessoais dos professores e profissionais da area que “impedem a transigdo de
criancas com deficiéncia de instituicbes de Educacéo Especial — que os isolam e
diminuem o progresso académico — a aulas regulares onde [supostamente] existe
mais possibilidade de igualdade de oportunidades” (BORSAY, 2008, p.84).
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Mais recentemente, Barnes (2009) pontuou que separar as criangas com
deficiéncia de seus coetaneos e de sua comunidade acarreta extensas
consequéncias negativas, tais como: as instituicdes segregadas inibem as criancas
em situacdo de deficiéncia a fazerem amizades com criancas que nao estdo em
situacdo de deficiéncia; nas escolas especiais frequentemente se da prioridade a
intervengdes relacionadas com a lesdo, ao invés de com aspectos educacionais; nas
escolas especiais 0s alunos recebem um ensino limitado; e, as conquistas escolares
das criangas que estudam em ambientes “especiais” estdo muito abaixo dos seus
coetaneos que estudam nas escolas regulares.

Além do mais, como alguns dos pesquisadores brasileiros (BUENO, 1993;
BEYER, 2003; MICHELS, 2005 e DENARI, 2006) apontadas no segundo capitulo da
presente pesquisa, pesquisadores associados com a Sociologia da Deficiéncia
frequentemente indicam que na Educacdo Especial ocorre a predominancia de um
discurso médico, que atribui & pessoa em si a responsabilidade pelos problemas que
decorrem da interacdo entre especificidades intelectuais e corporais e um dado
contexto social, e que muitas vezes acaba assumido caracteristicas opressoras em
relacdo as pessoas em situacéo de deficiéncia.

Barton (2002) entende que é possivel confirmar a predominancia de um olhar
médico na Educacao Especial, porgue as premissas que fundamentam o campo, em
esséncia, continuariam sendo as mesmas de outrora. Estas premissas perpetuadas
seriam as seguintes: 1. a Educacédo Especial € um sistema racionalmente concebido
e coordenado de servicos adequados com o diagnéstico dos alunos deficientes®; 2.
o diagnostico diferencial é objetivo e util; 3. o progresso do educando deriva de
avangos tecnologicos introduzidos no diagnostico e intervengfes educativas; 4.
deficiéncias sédo condi¢des individuais dos alunos.

Neste interim, os estudos sociolégicos da deficiéncia indicam que “a
Educacdo Especial s6 tem um papel no século XXl se, acompanhada de uma
reconstrugcdo da educagdo em sua totalidade, passar por uma desconstrugao
radical” (OLIVER, 2000, p.3). Ou seja, perante as interpretacdes da deficiéncia
decorrentes dos movimentos das pessoas em situacdo de deficiéncia e as novas

configuracdes sociais, a Educacdo Especial ndo teria escolha, ou ela comecaria a

% Neste caso utilizamos a expressdo alunos deficientes e ndo alunos em situacdo de deficiéncia,
para evidenciar que neste campo a deficiéncia € um atributo da pessoa.
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mudar a partir de dentro ou ela seria arrastada pela maré da histéria (OLIVER,
2000).

Em suma, “os pensadores da Sociologia da Deficiéncia pontuam que a
Educacao Especial é uma resposta fundamental para deficiéncias, desvantagens e
dificuldades na educacao” (GABEL, et al., 2009, p.625). No entanto ressalvam que
existe a necessidade de mais pesquisas abordando “a disjungcdo entre o que
ostensivamente se divulga como finalidade da Educacéao Especial, a forma como ela
é utilizada pelos educadores e a fungao social real que ela exerce” (idem, p. 636).

Neste contexto, numerando topicos com a esséncia das compreensdes
identificadas na Sociologia da Deficiéncia, prosseguimos apresentando inferéncias®’
gue podem constituir pressupostos teéricos e discursivos, vozes para fundamentar
um (re)pensar de praticas e significados associados com a Educacédo Especial:

1. A partir da compreensao de que € das pessoas em situacdo de deficiéncia
que emana o saber sobre deficiéncia e a subseqiiente importancia dada a voz deste
coletivo, entendemos que:

e A Sociologia da Deficiéncia apresenta vozes para sustentacdo de um (re)
pensar do ambito de atuacdo da Educacdo Especial voltando-o mais para o
desenvolvimento de formas de escutar e aprender com as pessoas em situacdo de
deficiéncia e/ou com necessidades educacionais especiais;

e Estas vozes indicam que um educador especial, para além de detentor de
um conjunto de saberes, técnicas, programas e metodologias para educar pessoas
em situacao de deficiéncia, precisa ser 0 organizador de instrumentos de escuta e
aprendizagem para apreender como ensinar pessoas em situacao de deficiéncia,
instrumentos estes necessariamente baseados na propria voz das pessoas em
situacdo de deficiéncia.

e Indicam também que a opinido das pessoas em situacdo de deficiéncia e
dos familiares das mesmas deve ter peso igual a dos profissionais que atuam com
este coletivo, especialmente quanto as decisdes educacionais mais impactantes
sobre a vida educacional daqueles entendidos como demandantes de educacéo
especializada. Desta forma, a Educacdo Especial pode contribuir para restringir 0s

discursos que privilegiam a opinido dos peritos e a perspectiva dos profissionais em

% Ressalvamos que estas inferéncias ndo indicam que, o que se propde como necessidade para a
Educacgdo Especial perante as discussfes sociologicas da deficiéncia, ainda nao seja caracteristica
desta modalidade de ensino.
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detrimento da opinido das proprias pessoas em situacdo de deficiéncia e de suas
familias.

Assim, “considerando que a escola pode ser um espaco inclusivo se, nela,
todos forem atores e autores” (CARVALHO, 2008, p.99), e que as praticas
educacionais poderdo ser tanto mais inclusivas o quanto mais preparadas estiverem
para escutar as pessoas em situagdo de deficiéncia e suas reais necessidades,
entendemos que a Sociologia da Deficiéncia oferece mais um instrumento discursivo
para fundamentar a Incluséo Escolar.

2. Em face ao entendimento de que é social e politicamente que a deficiéncia
é definida e considerando que a deficiéncia € um fendbmeno muito mais complexo do
gue as categorias médicas sdo capazes de abarcar, entendemos que:

e A identificacdo de uma pessoa em uma categoria de deficiéncia atribuida
pela medicina ndo determina o destino desta pessoa, ndo possibilita um progndéstico
definitivo a respeito do que esta pessoa pode ou ndo pode fazer, ser ou
experimentar. A interacdo entre as inUmeras estruturas sociais, culturais, ambientais,
tecnologicas e politicas possiveis com as especificidades da lesdo que a pessoa em
situacdo de deficiéncia apresenta possibilita infindaveis formas de vida que néo
cabem nos limites de categorizacdes de qualquer ordem.

e A histéria dos movimentos sociais das pessoas em situacao de deficiéncia e
dos distintos significados atribuidos a deficiéncia, as discussdes socioldgicas que
permitem entender como e por que a deficiéncia € definida de determinada maneira,
devem fazer parte dos curriculos de formacéo de professores® que irdo atuar com
pessoas em situacdo de deficiéncia, antes do que os saberes sobre o funcionamento
biomédico de um corpo com determinada lesédo ou de informacgdes sobre qual o
cromossomo que esta alterado na estrutura de uma pessoa com determinada
sindrome.

3. Considerando as duvidas e reflexdes que a Sociologia da Deficiéncia
levanta quanto a neutralidade e a objetividade da pesquisa sobre deficiéncia e as
reflexdes e propostas da Pesquisa Emancipatéria, entendemos que:

e Novos instrumentos para a pesquisa sobre deficiéncia podem ser

elaborados/incorporados a partir das propostas da Sociologia da Deficiéncia, e

% para estudos sobre formacdo de recursos humanos para Educacédo Especial, vide: CHACON,
Miguel Claudio Moriel. Formacdo de recursos humanos em educacdo especial: resposta das
universidades a recomendacéo da Portaria Ministerial n°® 1.793. Rev. bras. educ. espec., Marilia, v.
10, n. 03, 2004.
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assim podem instrumentalizar campos como o da Educagdo Especial e o da
Incluséo Escolar para novos modelos de pesquisa.

4. Considerando as analises socioldgicas que permitem entender as relacdes
entre deficiéncia, pobreza, economia e trabalho, entendemos que:

e As acles educacionais voltadas para as pessoas em situacdo deficiéncia
precisam ser pensadas levando em conta o contexto econdémico, cultural e politico
em gque se insere a pessoa em situacao de deficiéncia. Ndo devem focar apenas no
corpo ou no intelecto desta pessoa como se a mesma estivesse em uma redoma de
vidro que a isola do mundo. Alias, sendo as pessoas em situacdo de deficiéncia tdo
frequentemente associadas a pobreza, tdo claramente marcadas pela opresséo
econbmica, uma intervencdo unidirecional, focada apenas na pessoa em si, sem
considerar o entorno social que a circunda, pode tender a ser muito menos eficaz.

5. Diante das andlises sociolégicas que desvelam o0s processos de
discriminacdo institucional e opressdo das pessoas em situacdo de deficiéncia,
inferimos que:

e As pessoas em situacdo de deficiéncia precisam ter direito de participar da
tomada de decisdes acerca de como devem ser usadas as verbas que sdo enviadas
para escolas especiais, bem como para a avaliacdo de projetos que visam aumentar
a acessibilidade em distintos contextos.

e Devem ser ampliadas as pesquisas que analisam como o deficientismo
interfere nas praticas educativas voltadas para as pessoas em situacdo de
deficiéncia.

6. Diante de historias como as associadas com a UPIAS e com a ILM; e, dos
avangos nos estudos da Sociologia da Deficiéncia que fundamentam as demandas
pelo reconhecimento da existéncia de uma cultura da deficiéncia e de manifestagdes
culturais de pessoas integrantes do coletivo em questéo, entendemos que:

e Os programas educativos de escolas e propostas de Educacdo Especial e
de escolas regulares devem buscar contemplar a cultura, a histoéria, a trajetéria da
relacdo de pessoas em situacdo de deficiencia e sociedade. Nao podemos ter
escolas e praticas que se pretendem inclusivas, mas em que suas disciplinas so
contam histérias de coletivos que ndo vivem em situacdo de deficiéncia. Estas
historias que narramos, dentre histérias de outros movimentos sociais de pessoas

em situacao de deficiéncia, devem ser parte dos curriculos escolares.
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7. Considerando que a Sociologia da Deficiéncia assinala a
circunstancialidade histérico, social e econémica das definicbes de deficiéncia e
subsequentemente dos diagndsticos que demarcam as pessoas como deficientes; e,
considerando que esse diagnostico interfere nas praticas educacionais
especializadas destinadas a pessoa que o recebeu, entendemos que:

¢Os valores, as representacfes sociais, as culturas e as normas que
demarcam as pessoas como deficientes precisam ser analisados antes que 0s
diagnosticos sejam aceitos e utilizados para a demarcacdo das préaticas de
Educacgéo Especial.

8. Considerando a diversidade de modelos de compreensdo da
deficiéncia e tendo vista que o Modelo Social de compreenséo da Deficiéncia e/ou o
Modelo da Diversidade apresenta pressupostos teéricos coerentes com as
proposi¢des da educagao inclusiva, entendemos que:

o Para contribuir e desenvolver propostas educacionais (mais) inclusivas,
a Educacédo Especial pode fazer uso dos discursos associados a estes modelos de
compreensao da deficiéncia e/ou pode auxiliar a desenvolvé-los.

9. Considerando que a Sociologia da Deficiéncia e seus antecessores
(Parsons, Focault e Goffman), desestabilizam os sustentaculos discursivos de
muitas das propostas que produzem o publico-alvo da Educacdo Especial; e,
considerando que sociologia especifica em questdo marca a consolidacdo de um
novo paradigma de interpretacédo da deficiéncia, entendemos que:

o A Sociologia da Deficiéncia pode ajudar a permear as praticas da
Educacdo Especial de um constante olhar critico, de auto-avaliacdo, perante o
processo de delimitagdo daqueles que sao entendidos como pessoas deficientes
demandantes de atendimento educacional especializado.

Assim, em face a estes topicos e inferéncias, defendemos que, em si, as
préprias teorias e histérias da Sociologia da Deficiéncia constituem fundamentos
para (re)pensar as praticas e significados associados a Educacdo Especial,
reconfigurando-os de modelos e paradigmas mais associados com praticas

segregacionistas e opressoras, para modelos e paradigmas (mais) inclusivos.



171

8 CONCLUSOES

Apostamos que na Sociologia da Deficiéncia identificariamos principios
tedricos e discursivos que podem instrumentalizar/subsidiar a revisédo de significados
e praticas associadas com as pessoas em situacao de deficiéncia e com a Educacéo
Especial. Assim, desenvolvemos a presente pesquisa com o objetivo de sistematizar
historias e teorias associadas com a Sociologia da Deficiéncia, e identificar, nestes
elementos sistematizados, vozes para repensar o significado da deficiéncia e
praticas da Educacao Especial voltadas as pessoas em situacao de deficiéncia.

Seja com as teorias antecedentes ou constituintes da Sociologia da
Deficiéncia ou com a identificacdo/caracterizacdo do Paradigma Sociologico de
Interpretacdo da Deficiéncia, confirmamos que a sociologia especifica em questdo
apresenta um arcaboucgo tedrico-conceitual-discursivo fundamental para que a
deficiéncia possa ser pensada por novas Oticas; para que educadores especiais e
pesquisadores da Educacdo Especial ampliem seus instrumentos teoricos e
analiticos, no sentido de fundamentar as transformacfes que estdo em curso em
suas praticas — rumo a consolidacdo das perspectivas da Inclusédo Escolar; e, para a
consumacao de giro linguistico e normativo nos diferentes campos do conhecimento
cientifico e simbdlico que definem a deficiéncia.

Os elementos que descrevemos sobre a Union of the Physically Impaired
against Segregation, e o Independent Living Movement e a constituicdo dos Estudos
da Deficiéncia, formaram o que sistematizamos em relagdo as historias de
constituicdo da Sociologia da Deficiéncia. As teorias dos antecessores da Sociologia
da Deficiéncia e as interpretacdes dos pesquisadores diretamente envolvidos com a
fundacdo desta sociologia especifica, compuseram as mdltiplas teorias da
Sociologia da Deficiéncia sistematizadas na presente pesquisa.

Certamente, outras histérias e teorias poderiam ter sido arroladas e/ou
poderiamos desenvolver uma pesquisa mais ampla sobre cada uma das teorias
sistematizadas, ou ainda, poderiamos ampliar as intersec¢cdes de nossas analises
com interpretacdes de autores brasileiros que contemplaram tematicas similares. No
entanto, os limites que o tempo impd&e e os proprios limites do recorte estabelecido
para a presente pesquisa —temporariamente — impediram estas acoes.
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A partir das histérias e teorias que sistematizamos entendemos que a
Sociologia da Deficiéncia desenvolveu-se na busca de desconstituicdo de mitos,
ideologias e estigmas que influenciam politicas publicas e praticas sociais voltadas
as pessoas em situacao de deficiéncia; bem como, forma um améalgama de distintas
perspectivas que permitem abrir e (re)abrir fissuras em questdes que ndo podem ser
silenciadas, quanto a identidade e o significado daqueles que denominamos
pessoas em situacdo de deficiéncia.

Entendemos também que a agenda de pesquisa da Sociologia da Deficiéncia
desafia a idéia de que as condi¢des de vida das pessoas em situacao de deficiéncia
séo resultados inevitdveis da condi¢do individual destas pessoas; instrumentaliza
teoricamente a luta contra a coisificacdo das pessoas em situacdo de deficiéncia no
nivel de casos ou corpos defeituosos; desvela as relacdes de poder e autoridade
que se dao entre profissionais e pesquisadores que atuam com pessoas em
situacao de deficiéncia e entre elas mesmas; emana e participa dos movimentos que
defendem os direitos civis e de auto-advocacia das pessoas em situacdo de
deficiéncia; analisa e confronta as forcas sociais, econbmicas e politicas que
marginalizam e oprimem as pessoas em situagdo de deficiéncia; e, constitui-se em
um campo de saber e uma area de atividade politica, porque busca intervir nas
politicas publicas voltadas para as pessoas em situacao de deficiéncia.

Neste ambito, nas histérias e teorias da Sociologia da Deficiéncia, as vozes
dos integrantes da Union of the Physically Impaired against Segregation e do
Independent Living Movement que constituiram um Modelo Social de Compreenséao
da Deficiéncia e, as interpretacdes dos pesquisadores que formaram teorias
sociologicas da deficiéncia e/ou elaboraram novos modelos de compreensdo da
mesma sdo as vozes que identificamos para repensar os significados e praticas
associados com as pessoas em situacao de deficiéncia e com a Educacao Especial.

Com as vozes identificadas entendemos que a categoria deficiente € uma
construgdo social; que a deficiéncia € um fendbmeno multifacetado, polissémico,
multidimensional e polimorfo, que por vezes a deficiéncia é uma categoria
transversal a constituicdo da pessoa, tal como género, classe, geracao, etnia/raca,
regido e religido, por vezes é reclamada como a identidade de um coletivo, que
vivencia opressdo e/ou que entende que o que o0s unifica € apenas um

funcionamento corporal distinto.
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Assim, percebemos que, dialeticamente, a deficiéncia pode ser concebida
como uma identidade coletiva que deve ser defendida em seu direito de ser, existir,
viver com atendimento as suas especificidades; e, como a expressdo de uma
situacdo de estruturas sociais, fisicas, materiais, politicas e atitudinais, que devem
ser alteradas porque feitas/pensadas para padroes idealizados de Ser humano que
nao séo adequados para corpos fora destes padrdes.

No que concerne a Educacdo Especial, como demonstramos, toda histéria
que caracteriza a construcdo de uma Sociologia da Deficiéncia e cada uma das
multiplas teorias sociais e (re)interpretacfes da deficiéncia e dos fenbmenos sociais
a ela associados, bem como o proprio Paradigma Sociolégico de interpretacdo da
deficiéncia, incita perguntas, reflexdes e/ou indica caminhos para praticas e teorias
educativas voltadas para as pessoas em situacao de deficiéncia.

Quanto a modalidade escolar em questao, entendemos que a Sociologia da
Deficiéncia suscita para além de uma revisdo de métodos que destituem ou limitam
a pessoa em situacao de deficiéncia do direito de escolha sobre seu destino escolar,
uma inversdo paradigmatica quanto a interpretacdo da deficiéncia; uma
reorganizacao das relacdes educador-pesquisador da Educacdo Especial e pessoas
em situacdo de deficiéncia; e, a interpretacdo das pessoas em situacdo de
deficiéncia como as que realmente sabem quais sdo suas necessidades.

Em suma, a Sociologia da Deficiéncia oferece a Educacdo Especial varias
lentes através das quais € possivel pensar a deficiéncia e a relagdo sociedade-
deficiéncia, e cada uma destas lentes pode influenciar a forma com que, como
pesquisadores ou docentes da Educacdo Especial, conduzimos nossas pesquisas,
ensinamos, e delimitamos o contexto educacional para aqueles que entendemos
como pessoas em situacao de deficiéncia.

Além disso, dentre outros elementos, estas lentes podem contribuir para que
sejam revistos quem sao os reais demandantes dos servicos educacionais
especializados. Mas ressalvamos que isso nao implica a supresséo de servigos
educacionais especializados, implica apenas que esses servicos respeitem as
demandas das pessoas em situacao de deficiéncia e ndo as demandas de politicas,
praticas ou escolas despreparadas para atender a este coletivo.

Ressalvamos também que, por mais contraditério que possa parecer,
compreendemos que respeitar as demandas do coletivo em questdo, em alguns

contextos, pode implicar em respeitar o direito das pessoas em situacdo de
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deficiéncia de terem ambientes educacionais segregados: obviamente iSso precisa
ser uma escolha das proprias pessoas em situacdo de deficiéncia e ndo deste ou
daquele especialista que entende que esta ou aquela pessoa apresenta ou nao
capacidade de aprendizagem na escola regular.

De qualquer forma, considerando toda a diversidade de olhares em relacdo a
deficiéncia e aos fenbmenos sociais a ela relacionados, fica explicito que qualquer
perspectiva unilateral que pretenda entender a deficiéncia e formular praticas,
politicas e intervencdes voltadas para as pessoas em situacao de deficiéncia, tendo
em vista apenas uma ou algumas das dimensdes da experiéncia de vida do coletivo
em questao, esta fadada a resultados insatisfatérios.

Por isso entendemos que enquanto lesdes forem classificadas como
indesejaveis e ndo como expressdes da diversidade humana ou como diversidade
funcional, muito mais frequente do que andmala; e, enquanto contemplamos os
fatores que retorcem a figura humana como sinbnimo de fracasso corporal, as
pessoas em situacdo de deficiéncia sempre seréo individuos a corrigir.

Neste contexto, entendemos que a Sociologia da Deficiéncia precisa ser
inserida em campos que tradicionalmente estiveram no controle das propostas
voltadas para as pessoas em situacdo de deficiéncia e servir como instrumento para
ampliar o leque de perspectivas de interpretacdo da deficiéncia e/ou para incitar a
percepcdo de revisdes tedrico-metodologicas que tenham a voz das pessoas em
situacdo de deficiéncia como seus elementos estruturantes.

Sugerimos que, especialmente os cursos de formacédo de educadores e de
educadores especiais, integrem em suas grades curriculares as interpretacdes
socioldgicas da deficiéncia e/ou a propria disciplina Sociologia da Deficiéncia; que os
cursos de graduagdo em Sociologia fagam o mesmo e transformem a deficiéncia em
objeto de suas pesquisas, percebendo as pessoas em situacao de deficiéncia como
atores sociais que podem ser artifices de novas leituras sobre as relagbes que
produzem alteridades e reproduzem injustas desigualdades sociais.

Concluimos entdo que a Sociologia da Deficiéncia apresenta novas vozes
para a explicacdo da deficiéncia e dos fendmenos sociais a ela associados e que a
Educacao Especial pode incorporar esta sociologia especifica ao conjunto de vozes
qgue utiliza para nortear seus pressupostos tedrico-metodolégicos rumo a praticas e

significados mais inclusivos. Ou seja, em relagéo as transformacgdes ja em curso nas
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propostas da Educacao Especial, as discussdes da Sociologia da Deficiéncia podem

contribuir apresentando vozes por significados e praticas (mais) inclusivas.
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ANEXO A - Pesquisas sobre deficiéncia em PPGS ou em PPGCS

Neste anexo descrevemos o0 conteddo das nove dissertacbes e da tese
mencionadas quando, nesta pesquisa, aludimos as teses ou dissertacbes com
énfase em pessoas em situacdo de deficiéncia e/ou Educacdo Especial,
apresentadas nos programas de pos-graduacdo em Sociologia (PPGS) ou em
Ciéncias Sociais (PPGCS), das Universidades brasileiras. Vejamos o0 que cada uma
destas 9 dissertacdes e a tese tem a nos dizer.

No PPGS da Universidade de Brasilia - UNB, Magalhdes (2006), apresentou a
tese intitulada “Programa de Atendimento ao Superdotado da Secretaria de Estado
de Educacdo do Distrito Federal (1991-2002): inclusdo social ou tergiversacao
burocratica?”, procurando verificar se no contexto indicado no titulo do estudo, as
acOes desenvolvidas nos processos de encaminhamento, avaliagdo e atendimento
aos alunos superdotados favoreciam a inclusdo social dos mesmos.

Lancando mao de entrevistas com gestores, professores e ex-alunos do
programa e de estudos documentais, a pesquisa assinalou divergéncias entre o0s
profissionais da éarea no que diz respeito a gestdo de um programa para
superdotados, subordinado ao mesmo 6rgao que atende as pessoas em situacao de
deficiéncia. O estudo indicou também a necessidade de oferecimento de programas
de ensino especializado para superdotados, uma vez gue, no ensino regular, tais
alunos ndo seriam identificados por seus professores e, portanto, ndo seriam
estimulados da maneira mais adequada.

No PPGCS da Pontificia Universidade Catdlica — PUC/Minas Gerais, foram
identificadas outras trés dissertagcbes sobre pessoas em situacdo de deficiéncia,
produzidas por Abranches (2002), Mata (2004) e Lisboa (2007).

A dissertacéo de Abranches (2002), intitulada “A inclusdo da pessoa portadora
de deficiéncia no mercado formal de trabalho: um estudo sobre suas possibilidades
nas organizagbes de Minas Gerais”, a partir de entrevistas dirigidas com funcionarios
nao-deficientes de oito empresas de Belo Horizonte e de um questionario aplicado
em 550 empresas de Minas Gerais, abordou a tematica indicada em seu titulo.

Esta pesquisa assinalou que tem aumentado o numero de contratacbes de
pessoas em situacao de deficiéncia e que existem documentos do meio empresarial
gue associam a inclusdo das pessoas em situacao de deficiéncia com a chamada

pratica de responsabilidade social. No entanto, também assinalou que a imposi¢ao
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legal de contratacdo de pessoas em situacao de deficiéncia, em diversos casos, €
fonte de resisténcias a real politica de incluséo.

A dissertacdo de Mata (2004), intitulada “As pessoas com deficiéncia nos
planos de qualificagdo profissional em Belo Horizonte”, analisou a qualificagao
profissional destinada as pessoas em situacao de deficiéncia e a situacdo em que se
encontram estas pessoas no ambito das relacdes capitalistas de trabalho da
localidade indicada no titulo da dissertacdo. Os dados desta pesquisa foram
levantados a partir das impressfes de pessoas em situacao de deficiéncia que foram
treinadas pelo Plano Nacional de Qualificagdo do Trabalhador, além de entrevistas
com gestores e executores dos programas de formacao profissional de outras quatro
entidades que ofertavam formacéo profissional, durante os anos de 1999 a 2001.

A partir do depoimento dos entrevistados, o autor concluiu que as préticas
desenvolvidas pelo Plano Nacional de Qualificacdo do Trabalhador ndo levam em
consideracdo as diferencas e, que da forma como o plano é executado ele néo
atinge o seu objetivo, que seria 0 acesso das pessoas em situacdo de deficiéncia ao
mercado de trabalho. Diante destas conclusdes o autor sugeriu que devem ocorrer
mudancas em aspectos metodolégicos e administrativos do Plano Nacional de
Qualificacdo do Trabalhador, transforma¢Bes que precisam ter a caracteristica de
serem amplamente discutidas no e com o grupo das pessoas em situacdo de
deficiéncia.

Lisboa (2007), na dissertacao intitulada “As imagens do siléncio: uma analise
sécio-antropolégica das interagdes entre Surdos de Belo Horizonte”, dedicou-se a
investigar os limites e as possibilidades de se pensar em uma ou mais identidade(s)
entre os Surdos. O objeto de estudo foram os Surdos frequentadores da Praca Sete
de Setembro de Belo Horizonte e os Surdos participantes da rede virtual de
relacionamentos denominada Orkut. Os procedimentos metodolégicos
compreenderam a pesquisa de campo (ha praca e no ambiente virtual mencionado)
e a realizagao de entrevistas com pessoas Surdas nestes dois ambientes.

A autora concluiu que nao é adequado categorizar e dividir a realidade social
entre uma cultura majoritaria ouvinte e uma cultura minoritaria surda, pois os dados
coletados revelaram que a surdez pode se apresentar de maneiras diversas e 0s
Surdos podem pertencer a situagdes socioeconOmicas diferenciadas que conduzem
a culturas amplamente diferentes entre si. A partir disso, a autora assinalou que o

“ser Surdo” é construido socialmente, ou seja, deriva do ambiente social no qual a
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pessoa vive, e que, portanto, estar com outros Surdos, conversar com Surdos é de
extrema importancia para a socializacao dessas pessoas.

Tomaz (2002), no PPGS da Universidade Estadual de Sao Paulo -
UNESP/Araraquara, apresentou a dissertagao intitulada “O lugar da mulher-mae na
construcdo social da familia do deficiente mental”. Nesta dissertacdo a autora
analisou o conteudo de entrevistas realizadas com sete méaes de deficientes
intelectuais buscando entender o lugar da mulher-mde na construcdo social da
familia do deficiente intelectual, para tracar o perfil e apontar caminhos que
pudessem minorar os percal¢cos desta familia. Tomaz (2002) constatou que, as
maes de filhos com deficiéncia intelectual mostram-se praticamente unanimes no
entendimento de que estas experiéncias de maternidade propiciaram a elas
crescimento pessoal. Observou também que entre as familias com nivel de
escolaridade inferior existe uma relacdo melhor com as criangcas deficientes
intelectuais e que, na maioria das familias o relacionamento “marido-mulher”
melhorou com o nascimento da crianca deficiente intelectual.

Moraes (2008), com a dissertacdo “A insercao das pessoas com deficiéncia
visual no mercado de trabalho: um estudo em empresas da regido metropolitana de
Belém no periodo de 2000 a 2006”, apresentada no PPGCS da Universidade
Federal do Pard — UFPA, abordou a insercdo das pessoas em situacdo de
deficiéncia visual no mercado de trabalho, com base em entrevistas com estas
pessoas e com funcionarios de instituicdes que as representam e a partir de dados
disponibilizados pelo Servigo Nacional de Emprego.

O autor constatou uma restrita insercao das pessoas em situacao de deficiéncia
visual, assim como uma disparidade entre a insercéo de pessoas com baixa viséo e
cegas no mercado de trabalho da regido pesquisada. A fiscalizagcdo por parte do
poder publico foi indicada como medida para, além de regular, ser capaz de registrar
as distor¢cOes ocasionadas pela dinamica do capital, que seleciona os considerados
menos problematicos ou dispendiosos e que aprofunda a exclusédo, no que tange a
pessoas com determinadas categorias de deficiéncia.

Apresentada no PPGS da Universidade Estadual de Londrina - UEL, a
dissertacdo “O cotidiano em uma escola inclusiva: enfrentando estigmas e
preconceitos”, produzida por Cogo (2005), consiste em um estudo de caso sobre o
enfrentamento de estigmas e preconceitos por criangas em situacao de deficiéncia

e/lou com necessidades educacionais especiais em uma escola inclusiva. Nesta
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dissertacdo Cogo (2005) destaca que em contextos educacionais inclusivos
perpetuam os obstaculos relacionados com os estigmas e preconceitos que assolam
as pessoas em situacao de deficiéncia.

Dias (2008), na Pontificia Universidade Catdlica — PUC/Rio Grande do Sul, na
dissertacdo “Inclusdo de pessoas portadoras de deficiéncia: um tipo de
responsabilidade social”’, analisou o processo de inclusido social de pessoas em
situacdo de deficiéncia em trés empresas de Porto Alegre. Em relacdo as pessoas
em situacdo de deficiéncia, os resultados desta pesquisa mostram que ha maior
resisténcia por parte dos supervisores do que pelos colegas de trabalho das
mesmas. Além disso, para Dias(2008) os resultados também indicaram que a
maioria dos funcionarios das empresas analisadas reconheceriam nas pessoas em
situacdo de deficiéncia qualidades como assiduidade, pontualidade e
comprometimento e que nenhuma das empresas pesquisadas investiu em
adaptacdes para receber em seu ambiente organizacional funcionarios com algum
tipo de deficiéncia.

Melo (2006), no PPGS da Universidade Federal do Parand — UFPR, apresentou
a dissertagdo “Cegueira e normatividade social: a reconstru¢cdo da subjetividade
frente a cegueira tardia”. Esta pesquisa teve como sujeitos 10 pessoas que se
tornaram cegas ap0s os 13 anos de idade e como objeto de estudo a reformulacao
subjetiva que estas pessoas foram obrigadas a fazer a partir da cegueira. A autora
constatou que, com uma imagem corporal construida no tempo em que enxergavam,
as pessoas que se tornam cegas formulam diferentes estratégias para a
reorganizacao de sua subjetividade. Entre as pessoas entrevistadas a cegueira foi
explicada de modo religioso, como motivo de engrandecimento pessoal, como
exemplo ou apenas como perda e exclusdo. A autora assinalou também que as
maes assumiam grande responsabilidade de cuidado para com seus filhos que
tornam-se cegos tardiamente e que esta atitude de cuidado se estendia as outras
mulheres que cercavam 0s mesmos, até quando nao havia vinculos de parentesco.

No PPGS, da Universidade Federal de Sédo Carlos - UFSCar, Geraldi (2010)
apresentou a dissertacgao intitulada “Do estigma social a invisibilidade: a pessoa com
deficiéncia fisica nas politicas publicas voltadas para a redugdo de desastres” e,
buscou analisar sociologicamente de que forma a pessoa em situacéo de deficiéncia
fisica é considerada tanto pelos 6rgdos de defesa civil, quanto pela literatura

cientifica especializada, em um contexto de desastre. A autora concluiu que a
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invisibilidade e os estigmas associados ao coletivo de pessoas em situagao de
deficiéncia fisica fazem com que, em situacdo de desastres, estas pessoas
vivenciem situacdes de maior vulnerabilidade do que a das demais pessoas, uma
vez que na literatura especializada sobre situacfes de desastre existiria uma quase
completa auséncia de protocolos relacionados com as pessoas em situagao de
deficiéncia fisica e que os profissionais da Defesa Civil desconhecem a

especificidade do socorro a estas pessoas.
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ANEXO B — Quadro remissivo das obras compiladas

Obra (s): Conteudo da(s) obra(s)//aplicacdo do mesmo na presente pesquisa.

Abberley (1998): explica as relagdes entre trabalho e deficiéncia apresenta a evolugdo da
histéria da Sociologia da Deficiéncia/ abordado no subcapitulo intitulado “opresséo, discriminagéo e
deficiéncia”.

Abberley (2008): Reproduz artigo originalmente publicado em 1987 - é um marco histérico da
interpretacdo da deficiéncia como uma forma de opresséo similar a vivenciada por outras minorias
oprimidas//abordada no subcapitulo “Opressé&o, discriminacéo e deficiéncia”.

ASESDIS (2002): Estatuto da ASESDIS//Citado nos capitulos que fazem alusdo a ASESDIS.

Barnes (1991): Resgatando a historia das relagdes entre 0s grupos sociais e pessoas em situagéo
de deficiéncia e realizando andlises da relacdo entre a sociedade britnica e as pessoas em
situacdo de deficiéncia, esta obra indica a discriminacdo das pessoas com deficiéncia como uma
préatica social institucionalizada nas sociedades ocidentais//abordada no subcapitulo “Opresséo,
discriminagdo e deficiéncia”.

Barnes (1998): desvela a relagdo entre a cultura e a opressdo vivenciada pelas pessoas em
situacéio de deficiéncia//abordada no subcapitulo intitulado cultura e cultura da deficiéncia.

Barnes (2007): Sistematizacdo de contraposicdes as “pos-modernas” relacionadas com as

interpretacdes iniciais da Sociologia da Deficiéncia//abordada no subcapitulo intitulado “pds-
modernismo” e deficiéncia.

Barnes (2008) Oliver (2008b): caracterizam a Pesquisa Emancipatéria//adotados e citados no
subcapitulo intitulado Paul Hunt, no tépico Pesquisa Emancipatdria.

Barton (1998b): apresenta a evolucéo tedrica e caracteriza a Sociologia da Deficiéncia//abordado
no subcapitulo “Vozes para repensar a deficiéncia”, no subcapitulo “A Sociologia da Deficiéncia.

Brogna (2009): Apresenta o modelo de compreensdo da deficiéncia denominado Modelo da

Encruzilhada//abordada no subcapitulo “Novos modelos de compreenséo da deficiéncia”, no tdpico
“Modelo da Encruzilhada”.

Diaz (2009): Apresenta uma caracterizacao dos distintos modelos e paradigmas de interpretacdo da

deficiéncia//abordada e citada na caracterizacdo dos distintos modelos de compreensdo da
deficiéncia.

DPI (2010): Caracteriza a histéria da Disabled People’s International//abordada no subcapitulo
“Disabled People’s International”.

Ferrante e Ferreira (2007); Ferreira (2008); Ferrante e Ferreira (2008); Ferreira (2010); Ferrante
e Ferreira (2010); e, Rodriguez e Ferreira (2010): Obras marcadas pela inser¢cdo do corpo como
categoria da andlise importante para a interpretacdo da deficiéncia e que caracterizam o discurso
predominante nas analises da ASESDIS//citadas em todo o transcorrer da presente pesquisa e
analise conjugada no subcapitulo “Corpo e deficiéncia”.

Finkelstein (1980): Primeira sistematizacao teérica mais ampla de uma interpretacdo marxista dos

fendmenos sociais associados a deficiéncia e do proprio significado de deficiéncia//Abordada no
subcapitulo denominado Marxismo e Deficiéncia.

Finkelstein (2007) e Thomas (2004): Versam sobre as caracteristicas do Modelo Social da

deficiéncia nos dias atuais//abordadas no Subcapitulo “Novos Modelos de compreensdo da
deficiéncia”

Foucault (2001, 2008): consiste, respectivamente, em uma reconstru¢cao genealdgica do conceito
de “anormal’, da anomalia e do individuo anormal e em uma analise transformacdes das tecnologias
disciplinares na ldade Classica//abordadas no subcapitulo “Antecessores da Sociologia da
Deficiéncia”, no tépico sobre Michel Foucault.

Garcia (2003) e Barnes (2003): Caracterizam elementos da histéria e dos principios filosoficos do

Independent Living Movement//Abordados no capitulo que narra a histéria do Independent Living
Movement.

Goffman (1974, 1975): Marcos histéricos que permitiram colocar em dulvida a realidade da
deficiéncia e afirmar que se deveria entender a deficiéncia, mais que como algo inerente a pessoa,
como um rotulo negativo que algumas pessoas atribuem sobre outras e cujo efeito é o reforco da
marginalizagio social//abordadas no subcapitulo “Antecessores da Sociologia da Deficiéncia”, no
tépico sobre Erving Goffman.
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Hugues e Paterson (2008): Reclama o lugar do corpo na Sociologia da Deficiéncia e apresenta
digressdes sobre as possibilidades de que este lugar seja construido com interpretacdes pos-
estruturalistas ou fenomenoldgicas//abordada no subcapitulo “Corpo e Deficiéncia”.

Hunt (1966): Marco histérico na revisdo dos significados da deficiéncia - obra que contribuiu para
incitou a formacéo da UPIAS e/ou como primeira interpretacdo socioldgica da deficiéncia publicada
por uma pessoa em situacdo de deficiéncia//analisada e caracterizada no capitulo intitulado “De
estigmas para desafios”.

Hunt (1981): Publicacdo que subsidiou a posterior criagdo da perspectiva emancipatéria de
interpretacdo da deficiéncia//abordada especialmente no subcapitulo intitulado “Pesquisas nos
Estudos da Deficiéncia”

Lépez (2006); Pfeiffer (2002): Descrevem o0s modelos tedricos sociolégicos de definicdo da
deficiéncia/citados em diversas passagens do capitulo intitulado Teorias da Sociologia da
Deficiéncia.

Morris (2008) e Hanna e Rogovsky(2008): Fundam analises feministas de interpretacdo da
deficiéncia//abordadas no subcapitulo “Feminismo e Deficiéncia”.

Oliver (1994): Interpretacdes marxistas sobre deficiéncia // adotadas no subcapitulo marxismo e
deficiéncia.

Oliver (1996): Obra em que o Modelo Social de compreensédo da deficiéncia foi mais amplamente
caracterizado e analisado pelo autor que o sistematizou//abordada no capitulo Histérias da
Sociologia da Deficiéncia quando da caracteriza¢do do processo histdrico de constituicdo do Modelo
Social de compreenséo da deficiéncia.

Oliver (1998); Peters (1998): Apresentam uma caracterizacdo das versdes sociologicas de
interpretacdo da deficiéncia//adotadas e citadas como apoio para a constituicdo do capitulo
intitulado Teorias da Sociologia da Deficiéncia.

Palacios e Romafiach (2006, 2008): Obras que apresentaram pela primeira vez o modelo de
compreenso da deficiéncia denominado Modelo da Diversidade Funcional//Descritas e analisadas
no subcapitulo denominado Modelo da Diversidade.

Parsons (2005): Capitulo de livro classico da Sociologia, que abordando os papéis sociais
esperados de médicos e doentes foi freqUentemente adotada em andlises sociolégicas da
deficiéncia//Abordada no subcapitulo “Antecessores da Sociologia da Deficiéncia”, no tépico sobre
Talcott Parsons.

Peters (2008): Obra que versa sobre uma cultura da deficiéncia//Abordada no subcapitulo
“Opressao, discriminacao e deficiéncia”, no topico Cultura e Cultura da Deficiéncia.

Shakespeare (2008): Descreve a auto-organizacdo das pessoas em situagdo de deficiéncia como

um novo movimento social com impactos sobre o significado da deficiéncia// adotado na construcéo
do capitulo “Historias da Deficiéncia”.

Shakespeare e Watson (2002): Obra que tece criticas “pés-modernas” as interpretacdes iniciais da
Sociologia da Deficiéncia, especialmente ao Modelo Social de Compreensdo da
Deficiéncia//abordada no subcapitulo intitulado “pés-modernismo” e deficiéncia.

Taylor et al.(2009); Barton (2009): Caracterizam os Disability Studies//Adotadas especialmente no
subcapitulo “Estudos da Deficiéncia”.

UPIAS (1976): Documento da UPIAS que apresenta descricdo detalhada das primeiras
interpretacdes socioldgicas da deficiéncia elaboradas por uma organizacéo de pessoas em situagéo
de deficiéncia/Abordado no capitulo “Histoérias da Sociologia da Deficiéncia”.

WHO (2001): Documento da Organizagdo Mundial de Salde que estabelece classificacdes e
definicdes para doencas e deficiéncias — Selecionado porque freqlientemente criticado nas obras
compiladas//Abordado especialmente no capitulo intitulado “A deficiéncia em um Paradigma
Médico”.






