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Resumo

A proposta do presente estudo € teorizar sobre a deficiéncia, tendo como foco elementar a
condicdo de diferente, anormal ou desviante, atribuida a pessoa com deficiéncia. Sendo a
diferenca, estampada na deficiéncia, o elemento norteador da pesquisa, optou-se por nao
segmentar a deficiéncia em suas diferentes formas ou graus de manifestacdo. Para tal,
produziu-se um levantamento histdrico-descritivo buscando conhecer e discutir as
diferentes formas como a deficiéncia foi percebida e tratada desde a Antigiiidade. Foram
analisados criticamente alguns modelos explicativos, bem como a influéncia que eles
exercem na atual concepg¢ao de deficiéncia, no trato com as pessoas com deficiéncia e no
cotidiano vivenciado por estas pessoas. Foram investigadas producdes tedricas acerca do
tema, provenientes de diversas areas do conhecimento, bem como o desenvolvimento da
conceituagdo e da terminologia vigentes. Sdo discutidas questdes afins a deficiéncia, tais
como identidade, alteridade, diferenca e normalidade a partir da 6tica do cotidiano da
deficiéncia, incluindo na discussdao aspectos oriundos da experiéncia vivencial com a

deficiéncia.

Palavras-chave

Deficiéncia; Diferencga; Estudos sobre a deficiéncia; Cotidiano da deficiéncia



Abstract

The aim of this research is to develop a theoretical framework about disability. The
condition of 'different’, 'abnormal' or 'deviant' attributed to the person with disability is put
into perspective. 'Being different' is a leading mark in disability and it is the main concern
on this research. So, we have chosen not to separate disability in its various kinds or
degrees. Taking for granted this standpoint, we brought forth an historical-descriptive
theoretical investigation, in order to discuss different ways that disability has been
perceived and treated since ancient times. Some explanatory models were critically
analyzed, and also its influence on recent conceptions of disability, on treatment of
disabled people and their everyday life. We have dealt with theoretical writings about this
subject that has been found in several areas of study, as well as the conceptual
development and its terminological uses. Related questions about disability, such as
identity, otherness, difference and normality are seen under the point of view of people

with disabilties, including aspects that arise from living with disability.

Key-words

Disability; Difference; Disability Studies; Disability’s everyday life



Introducao

Nas ultimas décadas a deficiéncia tornou-se um tema de interesse para VArios
setores da sociedade. Tal interesse pode ser observado especialmente nas décadas que
sucederam a II Guerra Mundial, quando milhares de combatentes voltaram dos campos de
batalha com seus corpos mutilados, produzindo novas demandas nos campos da saide
publica, seguridade social e politicas publicas. Ao mesmo tempo, esse periodo coincide
com um monumental avanco na medicina, jamais visto antes, 0 que, aos poucos, contribuiu

também para a melhoria da saide e da condicao de vida das pessoas com deficiéncia.

A presente tese estd inscrita dentro de uma 4rea relativamente nova no universo
académico. Os estudos acerca da deficiéncia (Disability Studies) tém agregado
contribuicdes da sociologia, antropologia, ciéncias sociais, psicologia e medicina, sendo
esta ultima a 4rea que mais contribuicdes oferece, embora essa contribuicdo seja

majoritariamente de enfoque organico ou biolégico.

Com o objetivo de teorizar sobre a deficiéncia, examinamos criticamente a
producdo de conhecimento a partir da histéria da deficiéncia e analisamos alguns modelos
tedricos, desenvolvidos no intuito de compreender e/ou explicar a constru¢do social da
deficiéncia. Para efeitos desta tese, evitou-se qualquer tentativa de segmentar a deficiéncia
a partir de sua forma ou grau de manifestacao, uma vez que o foco da pesquisa prioriza a

condic¢do de diferente, anormal ou desviante, atribuida ao portador de deficiéncia.



De fato, a deficiéncia tem sido objeto de preocupacdo — ou de desconforto — desde
a mais remota antigiiidade, seja no ambito politico, médico, social, religioso ou familiar.
Com o avango da medicina, a deficiéncia comegou a ser estudada e, posteriormente, outras
areas do conhecimento também se ocuparam da deficiéncia, aumentando
significativamente a producdo tedrica sobre o tema. Especialmente nas dltimas décadas, o
enfoque dos estudos acerca da deficiéncia tem mudado. Nesse mesmo periodo, ocorreu, em
varios paises, a estruturacdo de movimentos sociais, articulados por pessoas com
deficiéncia, cuja meta primordial consistia em produzir mudancas nos modos
discriminatérios de encarar a deficiéncia. Iniciou-se, desde entdo, um longo processo de
integracdo social, estimulado pela Organizacao das Nac¢des Unidas — ONU, com destaque

para a participacao direta de pessoas com deficiéncia em todas as etapas do processo.

Na atualidade, pode-se dizer que a condi¢do de vida das pessoas com deficiéncia
melhorou consideravelmente, se — e apenas se — comparada a um quadro histérico mais
amplo. Da eliminacdo sumadria, na Antigiiidade, passando pelas fogueiras da Inquisi¢do, a
pessoa com deficiéncia era considerada indigna, impura e inferior, devendo, por isso, ser
eliminada do convivio social. Partindo de um levantamento histérico-descritivo, o primeiro
capitulo, O panorama histérico da deficiéncia, apresenta os modos como a defici€ncia foi
percebida e tratada desde a Antigiiidade até a época atual, considerando, em particular,

dados histéricos da area de deficiéncia no Brasil.

z

A questdo da conceituagao da deficiéncia é contemplada no segundo capitulo,
Liibricos conceitos. A terminologia e a conceituacdo compdem uma questdo muito
polémica no campo de estudos da deficiéncia. No referido capitulo, essa questdo é

discutida criticamente, apresentando o desenvolvimento da terminologia e dos conceitos
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utilizados atualmente, sua aplicabilidade e a sua relacio com a condi¢do de vida das

pessoas com deficiéncia.

Os Modelos Explicativos sdo analisados no terceiro capitulo. Dentre os varios
modelos disponiveis, escolhemos trés: O Modelo Religioso, o Modelo Médico e o Modelo
Sociocultural. Os modelos explicativos favorecem uma compreensdo mais ampla da
deficiéncia, além de aprofundar o conhecimento de aspectos mais especificos, como a
relacdo entre defici€ncia e religido, proposta pelo Modelo Religioso, ou, num plano mais
racional, a dimensdo organica e a abordagem mecanicista do corpo, os ‘desvios’ e a
‘anormalidade’ postulados pelo Modelo Médico. Os modelos explicativos sdo amplamente
usados no estudo das deficiéncias, especialmente o Modelo Religioso e o Modelo Médico,

cujos pressupostos sao determinantes na atual concepgao de deficiéncia.

No capitulo Nuancas da diferenca: As deficiéncias e o género pds-humano, a
deficiéncia € discutida como um icone da diferenca. Questdes como identidade, alteridade,
diferenca e normalidade sao levantadas e analisadas criticamente, produzindo uma
abordagem de deficiéncia na qual a diferenca € o ponto crucial. O capitulo analisa também
as atuais expectativas quanto aos avangos da engenharia genética e da cibernética e a

possivel ‘cura’ de algumas deficiéncias.

No udltimo capitulo, Cotidiano e deficiéncia: Variagbées empiricas, discutimos, a
partir de uma perspectiva vivencial, algumas questdes tratadas nos capitulos anteriores. A
base para a discussdo € o cotidiano da deficiéncia, uma dimensao raramente contemplada
nas producdes tedricas acerca da deficiéncia. Nesse ultimo capitulo, a teoria e o cotidiano

sdo, algumas vezes, confrontados, noutras vezes se complementam ou se distanciam,
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enriquecendo o conteido da tese e ampliando o conhecimento académico acerca da

deficiéncia.

Delineamento Metodologico

A escolha de um modelo de pesquisa adequado para o que se propde nesta tese é
algo ndo muito simples, da mesma forma que nao foi simples a busca e selecio do material

a ser explorado.

A pesquisa bibliogréfica iniciou-se com uma busca de documentos recentes acerca
da deficiéncia, no sentido mais amplo, produzidos pelos tedricos do campo médico e das
ciéncias humanas. Nesta etapa inicial constatou-se que nos Utltimos anos os estudos sobre a
deficiéncia (Disability Studies) avancaram significativamente, aprofundando o interesse
das ciéncias humanas pelo tema, enquanto no campo da sadde alguns aspectos da
deficiéncia ganharam uma importancia que, atualmente, vai muito além do classico

interesse fisiol6gico ou mecanicista.

Apdés uma leitura exploratéria preliminar em documentos do British Medical
Journal [http://bmj.bmjjournals.com/], do HighWire Press [http://highwire.stanford.edu]
(divisdo online das bibliotecas da Stanford University — EUA, que hospeda centenas de
periddicos cientificos internacionais) e das bibliotecas virtuais de lingua portuguesa com
links disponiveis no site da ENSP-FIOCRUZ, optamos por aprofundar a exploracio,
evoluindo para uma leitura critica apenas daqueles documentos que tratavam dos aspectos
subjetivos da deficiéncia. Em outras palavras, os documentos que tratavam de questdes

estritamente técnicas, seja no ambito da medicina ou fisioterapia, NAO foram
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aproveitados, pois ndo ofereciam subsidios para se pensar a deficiéncia como uma

contingéncia humana.

O critério de exclusdao de um documento nao foi a presenga de conteido técnico,
mas a auséncia de contetido critico, que pudesse contribuir para se pensar a deficiéncia
como uma diferenca estampada no corpo, mas que, imprescindivelmente, se projeta na

vida e no cotidiano do individuo.

Durante o processo de selecdo e aprofundamento da leitura, foram utilizadas
diversas fontes documentais, cujo conteiido mostrou-se relevante para o tema. A origem
dos documentos € vasta e abrange a medicina, a sociologia, a antropologia, a psicologia e,
por fim, a producdo tedérica da area de deficiéncia. O formato dos documentos € o
tradicional: livros, artigos cientificos e, dependendo da relevancia, textos da midia ou

qualquer documento que possa ser citado, seja em meio digital ou papel.

O modelo da pesquisa também foi adotado — talvez mesclado — buscando melhores
possibilidades de enriquecé-la no seu desenvolvimento e aproveitamento posterior. Dessa
forma, adotamos como base o modelo da investigacdo descritiva, pela flexibilidade no uso

das técnicas de pesquisa aceitos por esse modelo.

Nosso modelo de pesquisa pode ser caracterizado como uma Investigacdo Tedrico-

Descritiva. Essa designagdo reflete, portanto, uma mescla de elementos oriundos de outros
modelos, como a pesquisa tedrica, a investigacdo descritiva, a pesquisa bibliogrifica e a
pesquisa historiografica, compondo assim um modelo hibrido que julgamos ser adequado

para atender aos objetivos do projeto.
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Capitulo 1

O panorama historico da deficiéncia

Neste capitulo realizou-se um levantamento histérico-descritivo sobre os modos
como a deficiéncia foi percebida e tratada ao longo dos séculos. A partir desse
levantamento, entendemos que é fundamental considerar que a pessoa com deficiéncia
sempre foi compreendida a partir de um conjunto de representacdes compativeis com a
cultura da sociedade em questdo. Padrdes religiosos, familiares, sociais, econdmicos e
culturais estdo na base de tais representacdes. Dessa forma, cada cultura e cada época
apresentam concepgdes proprias acerca da deficiéncia, englobando desde as crencas ou
mitos que explicam a causa e a razdo de ser daquela condicdo, bem como as formas
especificas de tratamento da questdo, o que resulta num leque de procedimentos e atitudes,
podendo variar desde a segregacdo social, eliminagdo sumadria, divinizacdo, acolhimento
ou indiferenca. Independentemente da concepcao de defici€ncia, dos rituais ou da forma de
tratamento, ou mesmo do status social da pessoa com deficiéncia em uma sociedade, a
deficiéncia e tudo aquilo que se vincula a ela s@o partes integrantes daquela sociedade e

daquela cultura, mesmo que nela a segregagao ou a eliminacio sejam praticas comuns.

Os relatos mais remotos da ocorréncia de deficiéncias sdao mencionados por varios
autores. As datas sdo geralmente obscuras, mas as culturas antigas podem ser identificadas
com alguma facilidade. Entre os povos antigos, cuja caracteristica bdsica era 0 nomadismo,
os deslocamentos eram determinados pelos ciclos da natureza, cujas conseqiiéncias
escapavam completamente do controle do homem. Sendo a deficiéncia uma contingéncia

humana, acredita-se que havia pessoas com defici€éncia mesmo nesse contexto primitivo de
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organizacao social. Devido a necessidade de constantes deslocamentos, Bianchetti destaca

que:

E indispensdvel que cada um se baste por si e ainda colabore com o
grupo. E evidente que alguém que ndo se enquadra no padréo social
e historicamente considerado normal, quer seja decorrente do seu
processo de concep¢do e nascimento ou impingido na luta pela
sobrevivéncia, acaba se tornando um empecilho, um peso morto,
fato que o leva a ser relegado, abandonado, sem que isto cause os
chamados “sentimentos de culpa” caracteristicos da nossa fase

historica. (Bianchetti, 1998, p. 28)

Bianchetti (1998) e varios outros autores, como Cavalcante (2002), Kirk e
Gallagher (1987), Pessotti (1984), Silva e Dessen (2001) mencionam a eliminacdo sumaria
de pessoas com deficiéncia na Antigiiidade, especialmente na Grécia antiga. As criancas
que nasciam apresentando alguma deformidade fisica eram consideradas sub-humanas e a
eliminacdo era uma pratica corriqueira (Pessotti, 1984). O relato mais antigo e preciso
acerca dessa pratica € encontrado em Aristételes (2003), na cldssica obra Politica, em cujo
texto podem-se ler varias recomendacdes do autor acerca do casamento e da educacdo dos
filhos, sendo, segundo o autor, dever do legislador garantir as criancas uma boa
organizagdo fisica (p.148). Aristételes inclui ainda algumas caracteristicas dos pais, tais
como idade e aspectos fisicos, bem como os cuidados durante a gestacdo, que poderiam
favorecer a saide dos filhos e, por extensdo, da sociedade. Sobre a eugenia, o autor afirma
que: com respeito a conhecer quais os filhos que devem ser abandonados ou educados,
precisa existir uma lei que proiba nutrir toda crianca disforme (Politica, Livro IV, Cap.

X1V, § 10). Sobre essa questdo, Bianchetti afirma o seguinte:
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Na medida em que os gregos se dedicavam predominantemente a
guerra, valorizando a gindstica, a danga, a estética, a perfei¢cdo do
corpo, a beleza e a forca acabaram se transformando num grande
objetivo. Se, ao nascer, a crianca apresentasse qualquer
manifestagdo que pudesse atentar contra o ideal prevalecente, era
eliminada. Praticava-se, assim, uma eugenia radical, na fonte.

(Bianchetti, 1998, p. 29)

E também da Grécia Antiga a origem do termo estigma. De acordo com Goffman
(1988), os gregos tinham um vasto conhecimento sobre recursos visuais, o que levou
aquele povo a criar o termo estigma para se referir “a sinais corporais com os quais se
procurava evidenciar alguma coisa de extraordindrio ou mau sobre o status moral de
quem os apresentava’ (Goffman, 1988, p. 11). Os sinais eram feitos no corpo utilizando-se
instrumentos de corte ou aquecidos no fogo até ficar em brasa, e serviam para alertar a
sociedade que aquele individuo marcado era um escravo, um criminoso ou um traidor, e
deveria ser evitado por ser uma pessoa marcada (Goffman, 1988, p. 11), ou ritualmente
poluida (Douglas, 1976). A marca, incluindo ai as condicdes fisicas, indicavam que o
contato com tais pessoas ndo apenas deveria ser evitado, mas poderia ser perigoso. E,
atribuir perigo é uma maneira de se colocar um assunto acima da discussdo (Douglas,

1976, pp. 15 e 55).

A concepcao de deficiéncia na Grécia Antiga distingue-se daquela observada no
Egito e na Palestina. Entre os gregos, o corpo era fundamental pela importancia dada a
estética, aos ideais atléticos e as praticas belicistas, o que transforma qualquer deficiéncia

numa condi¢do humilhante, indesejdvel, cuja eliminacdo era necessaria. Ao mesmo tempo
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em que na Grécia pessoas com deficiéncia eram eliminadas, no Egito chegaram a ser
divinizadas, conforme relato de Cavalcante (2002). Na Palestina, por sua vez, a concepcao
de deficiéncia foi influenciada por aspectos misticos e religiosos; a presenca de uma
deficiéncia no corpo ganhou, na Palestina, uma conotacdo semelhante ao estigma na
Grécia, por ser considerada uma marca impingida no corpo por alguma divindade, como
puni¢do por algum pecado. Essa ultima concepcdo influenciou fortemente o Ocidente
desde a Antigiiidade e mesmo na atualidade, embora de forma sutil, a pessoa com
deficiéncia e aqueles que lhe sdo préximos, ndo raro ainda buscam explicacdes a partir de

elementos religiosos ou sobrenaturais.

Ainda no inicio da Era Cristd, embora prevalecendo a relacdo entre pecado e
deficiéncia, iniciativas de acolhimento comecaram a substituir a eliminacdo sumdria de
pessoas com deficiéncia. Varios mosteiros e hospitais cristdos primitivos mostraram uma
certa preocupacdo com o0s cegos. Provavelmente o primeiro abrigo para cegos foi criado
por Sdo Basilio de Cesaréia, iniciativa que remonta ao século IV. Instalacdes semelhantes
foram criadas no século V em diferentes locais como Siria, Jerusalém, Franca, Itdlia e
Alemanha (Telford e Sawrey, 1977, p. 468). Diferentemente de outras pessoas com
deficiéncia, os cegos, apesar de discriminados, tiveram um tratamento especial; tal
favorecimento ocorria por questdes misticas e também de ordem pratica. Sobre os cegos,

Telford e Sawrey afirmam que:

Historicamente foram-lhes por vezes atribuidos papéis titeis, como
os de servir como guias na escuriddo e como memorizadores e
transmissores verbais de tradicoes tribais e religiosas; (...) foram
reverenciados como profetas e adivinhos. Embora a cegueira tenha

sido percebida, ocasionalmente, como uma graca divina,
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interpretada como benigna, foi encarada, com mais freqgiiéncia,
como uma puni¢cdo pelos pecados — proprios ou dos pais — e as
pessoas cegas foram estigmatizadas. (Telford e Sawrey, 1977, p.

467)

Durante a Idade Média as explicacdes religiosas e misticas acerca da deficiéncia
tornaram-se ainda mais contundentes e severas. Naqueles tempos a Igreja estava no auge
de sua influéncia, impondo seus dogmas tanto pela persuasdo quanto pela forca bruta. A
deficiéncia mantinha o seu cardter de fendbmeno metafisico ou espiritual, ora como algo
divino, ora como demoniaco, € o tratamento dispensado as pessoas com deficiéncia era
determinado pela concep¢do em questdo, variando entre maus-tratos € os mais variados
tipos de tortura. Com a Inquisi¢do imperando a partir do século XIII, época em que se
acreditava que os sinais de malformacdes fisicas e a deficiéncia mental eram o resultado da
unido entre a mulher e o demdnio, muitas criangas com deficiéncia mental e suas
respectivas maes foram levadas a fogueira (Cavalcante, 2002; Schwartzman, 1999). De
acordo com Bianchetti (1998), a punicdo pelas fogueiras da Inquisicdo foi o destino de
milhares de pessoas que traziam no corpo alguma diferenca considerada ndo-normal, ou
que se comportassem de maneira inadequada, o que era imediatamente entendido como um

consorcio com o demonio (Bianchetti, 1998, p. 32).

A partir da Idade Média, a Igreja passou a acreditar que as pessoas com deficiéncia
possuiam uma alma. Dessa forma, apesar de deficientes — e ainda sujeitos a “purificacao
pelas chamas” —, esses individuos podiam ser considerados como filhos de Deus. Essa
nova concepcao resultou numa diminuicdo dos maus-tratos, das torturas e do abandono e
as pessoas com deficiéncia passaram a ser acolhidas em institui¢des de caridade (Silva e

Dessen, 2001). Com a nova “condicdo espiritual”, aqueles que ndo se enquadravam no
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padrao considerado normal ganhavam o direito a vida, mas continuavam sendo
estigmatizados, pois a diferenca observada no corpo continuava sendo sinénimo de pecado

(Bianchetti, 1998, p. 30).

2

E importante entender que nesse periodo a mudanga de concep¢ao da Igreja foi
influenciada pelas Cruzadas. A Igreja estimulou sua realizacdo, tornando-a uma operagao
ao mesmo tempo religiosa e bélica, que mutilou muitos religiosos e aventureiros.
Conforme Telford e Sawrey (1977), em 1254 Luiz IV criou em Paris um asilo para acolher
expediciondrios que voltavam das Cruzadas para a Europa Ocidental, apds se tornarem
cegos nos campos de batalha (Telford e Sawrey, 1977, p. 468). Embora muitos cruzados
tivessem interesses pessoais, especialmente econdmico e politico, as Cruzadas eram
caracterizadas como um movimento religioso, uma Guerra Santa contra os inimigos da
Cruz, envolvendo inclusive criancas, numa marcha do sul da Europa rumo a Itdlia, em

1212, fato que ficou conhecido como a Cruzada das Criangas (Cairns, 1988, pp. 179-180).

As mutilagcdes sdo comuns em qualquer operacao militar e nao teria sido diferente
nas Cruzadas. Todavia, as pessoas que se tornaram deficientes durante a participacao nas
Cruzadas ndo poderiam estar sendo “punidas” com uma deficiéncia por algum pecado
cometido; ao contrdrio, elas responderam aos apelos da Igreja para lutar pela fé crista. As
mutilacdes ocorridas nas Cruzadas foram uma demonstra¢do de que as deficiéncias podem
ter objetivamente outras causas que ndo as sobrenaturais; dai a atitude “acolhedora” da

Igreja, criando instituicdes de amparo aos expediciondrios das Cruzadas.

As vdrias Cruzadas ocorreram num periodo de cerca de dois séculos. As atitudes
de acolhimento observadas naquele tempo ndo foram suficientes para mudar a concepcao

de deficiéncia, pois esta permanecia oscilando entre eliminagdo, segregacdo e acolhimento.
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A partir do trabalho de Pessotti (1984), fica claro que, ao se falar em influéncia da Igreja,
deve-se entender ndo se tratar apenas da Igreja Catdlica, pois o autor menciona um fato
ocorrido com Martinho Lutero, o Reformador, considerado o pai do protestantismo. Lutero
teria aconselhado a um principe que afogasse num rio um ser que ele, Lutero, viu e contra
o qual lutou. A descri¢dao dada por Lutero do tal “ser” era de uma crianga que ao ser vista
até poderia ser confundida com uma crianca normal, mas que nao fazia outra coisa senao
comer muito, tanto quanto um trabalhador do campo; a crianga ndo fazia outra coisa senao
comer, defecar, babar e quando era tocada gritava muito. Como o conselho de Lutero nao
foi seguido, este se comprometeu a orar juntamente com os cristdos para que o demonio

fosse expulso daquela crianga (Pessotti, 1994, p. 13).

Entre o fim do século XV e inicio do século XVI houve uma mudanca na
concepcdo de homem, de sociedade e do mundo. O comércio se expandia, novas terras
eram conquistadas e o mundo ganhou novas dimensdes geogréficas. As transformagdes
ocorridas naquele periodo desencadearam mudangas mais duradouras no campo da
deficiéncia. Silva e Dessen (2001) apontam que a concep¢do de deficiéncia a partir do
periodo em pauta teve uma vinculacdo mais direta com o sistema econdmico; naquele
contexto, as pessoas com deficiéncia passaram a ser avaliadas de acordo com a capacidade
produtiva que um individuo deveria demonstrar. Em pleno século XXI ainda persiste a
idéia de que pessoas com deficiéncia sdo improdutivas e incapazes para o trabalho, um
preconceito recorrente no mercado de trabalho e um item corriqueiro na pauta do

movimento de luta do grupo.

Durante o século XVI a deficiéncia comecou a atrair o interesse de pessoas cujo
pensamento ia além das justificativas sobrenaturais para tudo aquilo que nao se podia

explicar objetivamente; surgiram assim os primeiros questionamentos acerca da origem



20

sobrenatural das deficiéncias. De acordo com Mantoan (1989), Cardano, médico e filésofo,
juntamente com Paracelso, médico e alquimista, esse ultimo muito familiar para os
médicos, teriam sido os primeiros a tentar interpretar o comportamento de pessoas com
deficiéncia mental a partir de parametros, digamos, mais objetivos € menos sobrenaturais.
Cardano e Paracelso contribuiram para o avango do conhecimento acerca da deficiéncia
mental, questionando o seu aspecto sobrenatural e considerando-a como uma doenga
(Mantoan, 1989). A partir do século XVI, com destaque para os nomes de Cardano e
Paracelso, a deficiéncia, a diferenca e as questdes incompativeis com o padrao adotado
como normal deixam de pertencer exclusivamente ao campo de influéncia da Igreja para se
tornar objeto da medicina (Bianchetti, 1998; Silva e Dessen, 2001). O “padrio de
normalidade”, embora ainda ndo legitimado, comecou a ganhar forma nessa passagem da

influéncia religiosa para a influéncia da medicina.

Com o avanco da medicina e as teorias de Isaac Newton, a concep¢do de
deficiéncia passou a ter contornos muito diferentes dos anteriores. A visdo mecanicista do
universo fez emergir um resultado que Bianchetti (1998) chama de desastroso para a
questdo da diferenca: o corpo também passou a ser visto e tratado como uma maquina, e a
doenca, a deficiéncia, assim como qualquer excepcionalidade ou diferenca, passaram a ser
tratadas como uma disfun¢do em algum componente dessa mdquina. Com isso, a
modernidade deixa para trds as questdes espirituais e misticas, os demoOnios e as
divindades, para ocupar-se de questdes menos transcendentes, mais concretas € objetivas:
Deficiéncia, desde entdo, é disfuncionalidade, desvio e anormalidade (Bianchetti, 1998;

Marques, 2001; Silva e Dessen, 2001).

A medicina acompanhou o crescimento de todos os campos do conhecimento,

observado entre os séculos XVII e XVIII. Esse crescimento acontecia numa €poca em que,
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conforme Canguilhem (1978), a saiide e a doenca disputavam o Homem assim como o
bem e o Mal disputavam o Mundo (Canguilhem, 1978, p. 77). De acordo com o trabalho de
Silva e Dessen (2001), nesse mesmo periodo o conhecimento acerca da deficiéncia
também se ampliou, surgindo vdrias concepgdes aplicadas tanto na institucionalizagdo
como no ensino especial. Para Cavalcante (2002), o reconhecimento de que a causa das
deficiéncias era um problema médico representou a redencdo humanista das pessoas com
deficiéncia. A despeito de qualquer leitura triunfalista dos séculos XVII e XVIII,
entendemos que nao houve naqueles tempos mudancas que merecam o status de “redencao
humanista”, uma vez que ao lado do suposto acolhimento persistia a ambivaléncia
caridade-castigo no processo de institucionalizacdo (Caponi, 2000; Cavalcante, 2002; Kirk

e Gallagher, 1987; Marques, 2001; Silva, 2003).

Ainda dentro do periodo em questdo, vale destacar a vigéncia da chamada “Lei dos
Pobres”, na Inglaterra. De acordo com Sandra Caponi (2000) essa lei representa o mais
antigo e mais claro exemplo de coercdo compassiva (grifo nosso), ou, ambivaléncia
caridade-castigo (grifo nosso), como dizem os autores acima mencionados. Giddens

(2002) comenta a abrangéncia e a utilizacido do termo ‘pobre’ naquele periodo:

0 uso do termo “pobre no comeco do século XVIII abrangia uma
variedade de condigoes sociais. As discussoes e a legislacdo sobre
os pobres incluiam vitivas, orfaos, doentes, velhos, deficientes (grifo
nosso) e insanos sem fazer clara distincdo entre eles. A necessidade
moralmente definida, em vez das circunstdncias especiais que a
produziam, eram a caracteristica identificadora. (Giddens, 2002, p.

146)
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A ambigiiidade permeia todos os projetos filantropicos do periodo em foco. As
supostas atitudes de acolhimento eram apresentadas como uma assisténcia caridosa
dirigida as pessoas necessitadas (viuvas, 6rfaos, doentes, velhos, deficientes, insanos, etc.),
ao mesmo tempo em que funcionavam como um eficiente dispositivo de coercdo social
(Caponi, 2000). O individuo com alguma deficiéncia figurava nessa lista, desta feita como
‘pobre necessitado’, alguém que depende da caridade alheia, alguém que ‘merece’ o
cuidado especial oferecido nas institui¢des de caridade. Esse processo de acolhimento e
protecdo implicava, obviamente, segregacdo e isolamento social (Kirk e Gallagher, 1987,

Silva, 2003).

O periodo em questdo foi crucial para a formacdo discursiva da invalidez, da
incapacidade e, conseqiientemente, da inferioridade das pessoas com deficiéncia. As
mesmas instituicdes de caridade que acolhiam, também reforcavam o estigma daquelas
pessoas como objetos da caridade alheia, com todas as implicacdes sociais produzidas por
essa condicao. Em outras palavras, as conseqiiéncias sociais das instituicdes de amparo a
deficiéncia foram, de imediato, uma demonstra¢do publica da invalidez, uma marca social
que promoveu o fortalecimento do preconceito e da discriminacdo. Os efeitos subseqiientes
das instituicdes de caridade foram marcantes e negativos para a questdo da deficiéncia a

ponto de nunca serem plenamente eliminados.

Ainda no século XVIIL, outros fatores influenciaram a concepgio de deficiéncia. E
importantissimo destacar a Revolu¢do Industrial e todos os desdobramentos sociais que
dela resultaram. Naquele periodo a idéia de invalidez e incapacidade ja estava fortemente
atrelada a condicdo da pessoa com deficiéncia; com a Revolu¢do Industrial, a
produtividade passou a ser de crucial importdncia para os complexos industriais e,

conseqiientemente, os trabalhadores tiveram que corresponder a essa nova demanda. Esse
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novo modelo de producao trouxe mudancas significativas, abrangendo desde as relagdes
familiares até a relacio com o trabalho propriamente dito. O individuo passou a ser
valorizado e reconhecido socialmente de acordo com aquilo que pudesse produzir. O novo
conceito de trabalho excluiu sumariamente a pessoa com defici€éncia que, antes mesmo da
Revolucdo, ja carregava consigo o estigma da invalidez e da incapacidade. Essa condicao
de inferioridade social, atrelada a deficiéncia, foi refor¢cada ainda mais nas décadas pds-

revolucao.

Vale ressaltar que a Revoluc@o Industrial ndo apenas excluiu pessoas com
deficiéncia. Ela também produziu pessoas com deficiéncia. A referida Revolugdo foi, na
verdade, um longo processo que durou décadas. A nova concepcao de trabalho foi sendo
aos poucos implantada e os parques industriais foram paulatinamente se expandindo e se
aperfeicoando; as condi¢des de trabalho eram muito precdrias, sem qualquer mecanismo de
seguranca e os trabalhadores eram literalmente massacrados. Especialmente pelo item
(falta de) seguranca, somado as condicdes precdrias de uma industria ainda muito
rudimentar, logo deduz-se que havia muitos acidentes que resultavam em deficiéncia.
Desconhecemos qualquer registro histérico nesse sentido; entretanto, com base na atual
ocorréncia de acidentes mesmo em inddstrias mais sofisticadas e com equipamentos de
seguranca adequados, conclui-se que, nas condi¢des em que as primeiras industrias
comegaram a operar, elas ndo apenas excluiram mas também produziram pessoas com

deficiéncia.

Outro dado que refor¢a o que foi dito acima € o surgimento de sistemas de reabilitacao.
Tais sistemas, em principio, apareceram como uma variacao da instituicao de prote¢ao ou
de caridade. Sdo dessa época também as primeiras manifestagcdes dos profissionais de

saide no sentido de estabelecer uma classificacdo das doencas (Amiralian et al., 2000;
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Silva, 2003). Naquele momento, a deficiéncia comecou entdo a ser ‘estudada’. Duas
questdes de suma importancia podem ser levantadas aqui: a primeira, € que esse ‘estudo’
tinha como ponto de partida as pessoas sem deficiéncia e a meta era, sendo curar a
deficiéncia, pelo menos fazer a pessoa com deficiéncia funcionar como uma pessoa sem
deficiéncia; a segunda questdo é que esse ‘cuidado médico’ muitas vezes tinha como
objetivo proteger os de fora, aqueles ‘ndo acometidos’ por problemas fisicos, muito mais
do que tratar os de dentro, ou aqueles que precisavam de algum atendimento médico.

Conforme Giddens (2002),

O hospital também ¢é um lugar onde aqueles que foram
desqualificados da participacdo nas atividades sociais ortodoxas
sdo segregados; (...) o surgimento de uma esfera separada de
tratamento médico, focado em pessoas com “problemas fisicos”
distintos, é parte dos mesmissimos processos que criaram outras

organizagoes carcerdrias. (Giddens, 2002, p. 150)

De acordo com Clapton e Fitzgerald (2002), na Revolugao Industrial a medicina ja
possuia uma concepcao de deficiéncia e essa concep¢ao foi consolidada no periodo pos-
revolucdo. Naquele momento a deficiéncia ja era considerada pela medicina como um
sofrimento fisico; essa concepcao estava ancorada predominantemente no discurso médico
e cientifico, cujas ‘determinacdes’ tinham o cardter de ‘irretocdveis’ — o que lembra,
inevitavelmente, a autoridade da Igreja e, especialmente, a ‘purificacdo pelas chamas’ —
dada a forca e a prepoténcia do discurso cientifico naquele momento. A pessoa com
deficiéncia nao foi absorvida pelo mercado de trabalho emergente e, em parte, a concepcao

médica da época refor¢cou essa segregacdo, assim como a imagem social negativa da
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pessoa com deficiéncia, considerada invélida e incapaz para o trabalho (Clapton e

Fitzgerald, 2002).

Durante o século XVIII aconteceram também as primeiras iniciativas acerca da
chamada Educacdo Especial. No século em questdo, as institui¢des se diversificaram e a
educagdo também passou por esse mesmo processo. Algumas instituicdes voltadas para a
educacdo de pessoas com deficiéncia tinham a caridade como motivagdo, mas, muitas

outras ndo estavam contaminadas por esse Viés.

Conforme Kirk e Gallagher (1987), as primeiras institui¢des que ofereceram uma
educagdo a parte para as pessoas com deficiéncia surgiram no século XVIII. Telford e
Sawrey (1977), por sua vez, especificam algumas iniciativas educacionais ocorridas no
século em pauta. Conforme os autores, a primeira escola para criangas surdas foi criada na
Franca por Abbé de L’'Epée (1710-1789), que educava as criancas por meio de sinais
manuais. Os autores mencionam também que, na Alemanha, a primeira escola puiblica para
surdos foi criada por Samuel Heinicke (1723-1790), que, ao contréario do sistema francés,
ensinava por meio de métodos de comunicagdo oral. Os autores concluem, dizendo que,
por volta de 1800, em virtude dos métodos francés e alemao, havia duas escolas de
pensamentos opostos em relacdo a melhor maneira de se ensinar criangas surdas: o sistema
francés, ou sistema de sinais; e o sistema alemao, ou sistema oral (Telford e Sawrey, 1977,
p. 542). As informacdes fornecidas pelos dois autores sdo importantissimas uma vez que
essa antiga divergéncia persiste. Ainda hoje se discute qual é o melhor método, mesmo
com a eficdcia comprovada (e adotada pelos surdos) do sistema francés, aperfeicoado ao

longo do tempo e considerado a matriz da Lingua Brasileira de Sinais — LIBRAS.
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Pouco mais tarde surgiu o primeiro programa sistematico de educacgao especial. De
acordo com Cavalcante (2002), o referido sistema foi desenvolvido em 1800 e o seu
idealizador foi Jean Itard, nome bastante conhecido no campo da educagdo especial. Nos
anos seguintes a deficiéncia passaria a ser contemplada sob vérios aspectos, em especial na
educacgdo. Porém, de acordo com Silva e Dessen (2001), foi somente no século XIX que se
observou uma atitude de responsabilidade publica em relagdo as necessidades das pessoas

com deficiéncia.

O século XVIII, sem sombra de divida, foi muito fértil para a educacao especial.
Num curto espago de tempo muitas mudangas foram acontecendo e os autores que melhor
descrevem tais mudancas sdo Kirk e Gallagher (1987), conforme os quais, em 1817 foi
criada a primeira instituicdo residencial para criangas surdas em Hartford, Connecticut,
EUA; na época de sua criacdo, a instituicdo era denominada American Asylum for
Education and Instruction, transformando-se, posteriormente, na conhecida American
School for the Deaf. Aparentemente, jd na segunda metade do século XX, a instituicdao

perdera seu cardter de ‘asilo’ (Kirk e Gallagher, 1987).

A instituicdo do tipo residencial para surdos inspirou, doze anos mais tarde, uma
instituicdo semelhante, desta feita para criancas cegas. O New England Asylum for the
Blind foi fundado em 1829, na cidade de Watertown, Massachusetts, EUA, tendo,
posteriormente, o nome modificado para Perkins School for the Blind. Naquele mesmo
ano, 1829, conforme Telford e Sawrey (1977), um outro fato transformou profundamente a
vida das pessoas cegas: um jovem estudante, cego, modificou um cédigo militar usado
para comunicagdo noturna, de modo que pudesse ser utilizado por pessoas cegas; 0 nome

do jovem € Louis Braille, considerado o criador do método Braille, amplamente utilizado
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por cegos do mundo inteiro. Braille, de fato, abriu novas portas para as pessoas cegas e sua

brilhante iniciativa € reconhecida mundialmente.

As institui¢des mencionadas acima, de um modo geral, ofereciam treinamento para
os residentes, mas destacava-se um ambiente protetor do qual muitos residentes tornaram-
se dependentes por toda a vida (Kirk e Gallagher, 1987). A filosofia de trabalho
aparentemente diferia e muito das instituicdes religiosas mencionadas anteriormente;
entretanto, preservava-se a atitude protetora e a impossibilidade de uma condi¢@o social
diferente daquela vivida nas instituicdes residenciais. Estas tltimas institui¢cdes, que podem
ser chamadas de ‘institui¢des filhas’ das institui¢des de caridade, aprimoraram o sistema de
‘acolhimento’ e fortaleceram todos os estigmas ja existentes. Antes, com a motivacao
religiosa, caritativa, comandando todas as acdes, ndo havia ainda o caréter de ‘protecdo’,
mas de ‘acolhimento’ (...jd que eles também tém alma, vamos acolhé-los, diziam os
religiosos). O conceito de ‘protecao’ possui uma relacdo mais estreita com o Estado do que
com a Igreja; em torno da ‘protecdo’, o que era feito, conforme Sandra Caponi (2000), era,
pretensamente, em nome e pelo bem da pessoa protegida, ou assistida. Para a autora,

aquela pratica foi uma coercao camuflada de humanismo (Caponi, 2000, p. 13).

Conforme o trabalho de Mazzotta (1982), embora se acreditasse que as pessoas
com deficiéncia eram incapazes, sendo, conseqiientemente, impedidas de ter uma
participacdo ativa na vida social, havia a¢des empreendidas em favor delas. Tais acdes
eram implementadas em instituigcdes que ofereciam servigos de assisténcia marcados por
uma motivagado filantrépica e por uma abordagem paternalista e humanitaria. Ainda de

acordo com o autor,
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Para prestar tal assisténcia, bastavam pessoas bondosas ou de
“bom coracdo” que, em nome do principio cristdo de solidariedade
humana, procuravam proporcionar conforto e bem-estar aos
portadores de deficiéncia, ou, em outras palavras, dar “protecdo

aos deficientes”. (Mazzotta, 1982, p. 3)

As chamadas ‘classes especiais’ em escolas publicas, destinadas as pessoas com
deficiéncia, representam uma outra forma de institucionalizacdo da deficiéncia. O
surgimento dessas classes aconteceu na segunda metade do século XIX. Kirk e Gallagher
(1987) mencionam a criacdo das primeiras classes especiais nos EUA. Conforme os
autores, a primeira dessas classes foi criada em 1869, na cidade de Boston; essa classe
atendia a criangas surdas e, provavelmente, também foi a primeira classe especial a
funcionar diariamente. As criangas com deficiéncia mental s6 foram atendidas numa classe
especial quase trinta anos mais tarde, em 1896, na cidade de Rhode Island. Pouco depois,
duas novas classes surgiram em Chicago, sendo uma delas para criangas com deficiéncia
fisica e outra para criangas cegas, em 1899 e 1900, respectivamente (Kirk e Gallagher,

1987, p. 6).

O século XX trouxe mudancas em todos os sentidos; algumas sdo, de fato, efetivas,
outras, meramente cosméticas. Teoricamente o século XX pode ser retratado como o
século da integracdo, muito mais pela mobilizacdo em torno da integracdao do que pelos
resultados propriamente ditos. Kirk e Gallagher (1987) destacam em seu trabalho que na
ultima parte do século XX, observa-se um movimento que tende a aceitar as pessoas
deficientes e a integrd-las, tanto quanto possivel, na sociedade (Kirk e Gallagher, 1987, p.
6). E importante ressaltar que a primeira edico do trabalho mencionado foi em 1962, nos

Estados Unidos, havendo posterior revisdao em 1979, época em que ja havia um movimento
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organizado de luta em alguns paises do mundo, especialmente nos Estados Unidos. De
fato, na ultima metade do século XX, todos os segmentos sociais foram conclamados a

integrar pessoas com deficiéncia, do esporte ao turismo, do lazer ao trabalho.

Para dar visibilidade internacional as questdes ligadas a deficiéncia, a Organizacao
das Nacdes Unidas — ONU decretou, em 1983, a Década das Pessoas Portadoras de
Deficiéncia (1983-1992). Na época, foi elaborado um documento chamado Programa de
Acdes Mundiais para as Pessoas Portadoras de Deficiéncia, visando a unificar as acOes a

serem implementadas em nivel internacional (Bieler, 1990).

Em se tratando do Brasil, até a década de setenta, todas as questdes relativas a
deficiéncia eram tratadas, conduzidas e definidas por profissionais ligados a drea médica,
ou os chamados “especialistas”, e o atendimento oferecido por eles era feito em
institui¢cdes (Bieler, 1990; Saeta, 1999). De acordo com Saeta (1999), na abordagem
daquele periodo a deficiéncia era vista no lugar da pessoa. Na segunda metade do século
XX surgiram vdrias instituicdes no pais, com finalidades variadas, mas, todas elas com
uma politica de ‘protecdo’, ou politica ‘paternalista’, termo preferido pela lideranca

brasileira.

As primeiras entidades organizadas no pais, conforme Bieler (1990), foram o
Conselho Brasileiro para o Bem-Estar dos Cegos e a Federacdo Nacional das APAES,
fundados em 1954 e 1962, respectivamente. Em 1970 foi criada a Federagdo Nacional das
Sociedades Pestalozzi e, em 1974, a Federacao Brasileira de Institui¢cdes de Excepcionais.
Estas eram as instituicdes que atuavam em nivel nacional até a década de setenta (Bieler,

1990).
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Ainda conforme Bieler (1990), no ano de 1979, vérios grupos organizados no pais
comegaram a se reunir atendendo a um movimento mundial iniciado pela Organizagdo das
Nagdes Unidas — ONU, cujo resultado foi o Ano Internacional das Pessoas Deficientes
(AIPD), em 1981. Um detalhe fundamental caracterizou aquela mobilizag¢do: surgia ali um
movimento inédito no Brasil, cuja representacdo era das préprias pessoas com deficiéncia,
sem a geréncia ou interferéncia dos técnicos e especialistas. Nascia ali uma mobiliza¢do

brasileira em torno das questdes ligadas a deficiéncia (Bieler, 1990).

Em 1984 a mobilizacdo de pessoas com deficiéncia ja era chamada de Movimento
e ja contava com uma estrutura organizada. A partir da atuacdo politica desse movimento,
e também sob a influéncia do Ano Internacional das Pessoas Deficientes, foram criadas,
em 1984, a Federagdo Brasileira de Entidades de Cegos — FEBEC, a Organiza¢do Nacional
das Entidades de Deficientes Fisicos — ONEDEF, a Federacdao Nacional de Educagdo e
Integracdo dos Surdos — FENEIS, o Movimento de Reintegracdo dos Hansenianos —
MORHAN e, finalmente, o Conselho Brasileiro de Entidades de Pessoas Deficientes. Estas
entidades conquistaram reconhecimento politico e representavam vdrias pequenas
associacdes locais (esportivas, educacionais, assistenciais etc.) espalhadas pelo pais,
associacOes estas que estavam em funcionamento desde as décadas de cingiienta e
sessenta, mas que eram totalmente desarticuladas entre si. A mobilizacdo em torno do Ano
Internacional possibilitou essa articulagdo e o surgimento de um Movimento para a
integracdo de pessoas com deficiéncia em todos os segmentos da sociedade (Bieler, 1990;

Saeta, 1999).

A estrutura descrita acima foi totalmente organizada e gerida por pessoas com
deficiéncia. Num periodo de cerca de cinco anos, entre 1979 e 1984, uma mobilizacao

nacional de pessoas com deficiéncia, antes tuteladas pelo Estado e pelas institui¢des
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assistenciais, ganhou visibilidade social e politica, motivadas pela bandeira do Ano
Internacional: “Plena Participacdo e Igualdade”. Dois anos depois, a lideranca envolvida
naquela mobilizacdo concebeu a Coordenadoria Nacional para a Integracdo das Pessoas
Portadoras de Deficiéncia — CORDE; no ano seguinte o Governo Federal criou
oficialmente a CORDE por meio de um decreto aprovado posteriormente pelo Congresso
Nacional; a Coordenadoria ficou vinculada ao entdo Ministério da Acdo Social e suas
atribui¢des incluiam a normatizacao, articulacdo e coordenagdo das a¢des no campo das

deficiéncias em nivel federal. (Bieler, 1990).

Em um periodo de vinte anos, a deficiéncia, escondida e segregada durante tantos
séculos, ganhou visibilidade social no Brasil. As pessoas com deficiéncia conquistaram um
espaco antes inexistente na sociedade, na legislacdo, no espaco publico, no mercado de
trabalho e na midia. De fato, para quem participou desse processo, as conquistas sdao
visiveis, notdveis, mas sob muitos aspectos elas possuem um cardter de ‘concessdo’ feita
aos deficientes, muito mais do que uma questdo de cidadania. Por todos os segmentos
sociais por onde deveria transitar uma pessoa com deficiéncia ainda persistem barreiras
visiveis e preconceito, no minimo velado. Isto inclui os campos da satde, educacdo,
mercado de trabalho, turismo e lazer, transporte e equipamentos publicos. Tal quadro
parece incompativel com as conquistas, especialmente no campo politico. Entretanto, o que

ainda ha por conquistar ndo invalida de forma alguma as conquistas ja consolidadas.

z.

Nesse ponto hd que se estabelecer a diferenca entre conquistas e mudangas. E
inquestiondvel que muitas conquistas tém efetivamente ocorrido nesse periodo recente,
mas as mudancas propriamente ditas requerem muito mais tempo. A imagem social da
pessoa com deficiéncia, assim como a sua auto-imagem e todo o preconceito e

discriminacao que ela sofre e que sente em relacdo aos seus iguais e diferentes, em nada se
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alteram com um decreto politico ou com uma mobiliza¢ao nacional. Esses aspectos sdo da
ordem da cultura, pode-se dizer da ordem da “cultura da deficiéncia”, incluindo ai a
condicdo de diferente, incapaz, invélido, inferior, primeiramente imposta, e,
posteriormente, assimilada pelo préprio individuo. A geracdo que participou das
conquistas, seja assistindo ou lutando, pode delimitar e vivenciar parcialmente o efeito das
conquistas e as geracdes vindouras certamente encontrardo um ambiente menos agressivo,
menos discriminador e menos cruel, se comparado com os anos que antecederam as duas

altimas décadas.
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Capitulo 2

Lubricos conceitos

Diante do monstro, a andlise cientifica e sua ordenada
racionalidade se desintegram. O monstruoso €é uma espécie
demasiadamente grande para ser encapsulada em qualquer sistema
conceitual; a propria existéncia do monstro constitui uma
desapropriacdo da fronteira e do fechamento. (Cohen, 2000, pp. 31-

32)

Ao contrario de uma conceituacido para fins metodoldgicos, “libricos conceitos”
nao constitui, nesse trabalho, um capitulo norteador, com parametros objetivos capazes de
sustentar uma discussdo sobre o tema em pauta. Trata-se, de fato, de apresentar uma
questdo que permanece inacabada, que € delicada e muito polémica. O titulo adotado
traduz a dificuldade em se delinear questdes tdo ‘escorregadias’, ‘fugidias’, uma
empreitada de resultados inconsistentes que ja se estende por mais de trés décadas. As
tentativas de se conceituar a deficiéncia compdem uma questao a mais dentro do campo de
estudo das deficiéncias, questao esta que o presente trabalho nao busca resolver, dada a sua
magnitude. “Libricos conceitos” € apenas um tépico que apresenta e discute uma questao
patrocinada inicialmente pela medicina e sobre a qual repousam muitas dudvidas,
imprecisdes e pouquissimas defini¢des uteis para o universo académico, para a pratica
médica em geral, para a medicina social em particular, bem como para a condicao de vida

das pessoas com deficiéncia.
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Adotamos preferencialmente “pessoa com deficiéncia” para designar a parcela da
populacdo considerada deficiente, com todas as variacdes englobadas nessa expressao.
Conforme Sassaki (2002), a designagao “pessoa com deficiéncia” tem sido adotada por
essa parcela da populacdo, o que justifica a sua utiliza¢do neste trabalho. Sassaki esclarece

que:

No Brasil, tornou-se bastante popular, acentuadamente entre 86 e

96, o uso do termo portador de deficiéncia (grifo do autor). Pessoas

com deficiéncia vém ponderando que elas ndo portam deficiéncia;
que a deficiéncia que elas tém ndo é como coisas que as vezes
portamos e as vezes ndo portamos (por exemplo, um documento de
identidade, um guarda-chuva). O termo preferido [nos ultimos anos]

passou a ser pessoa com deficiéncia (grifo do autor). (Sassaki, 2002)

Conceituar a deficiéncia tem sido uma preocupagdo antiga. As primeiras tentativas
nesse sentido podem ser encontradas nos primérdios da escrita e eram fundamentadas na
crenga de que espiritos bons ou maus estariam presentes na origem das deficiéncias e dos
comportamentos desviantes (Telford e Sawrey, 1977). H4 também registros que remontam
ao século XVI, quando os médicos Cardano e Paracelso atribuiram a deficiéncia mental
uma nova conotacdo. Até aquele momento as explicacdes acerca da deficiéncia mental
eram fundamentadas em crencas religiosas ou espirituais, conforme relatado no primeiro
capitulo deste trabalho. Cardano e Paracelso foram os primeiros a postular uma origem
humana para a deficiéncia mental, desconsiderando a tradicional origem sobrenatural,

adotada desde a Antigiiidade (Mantoan, 1989).
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A iniciativa pioneira de Cardano e Paracelso foi de crucial importancia, mas deve
ser considerada apenas como um fato isolado, uma preocupacgao particular que nao chegou
a influenciar outros médicos ou mesmo interferir substancialmente na concepcdo de
deficiéncia adotada na época. Entretanto, no século XVIII observou-se uma preocupacao
por parte dos profissionais de saide em se estabelecer uma classificacdo das doengas
(Amiralian et al., 2000). No referido século, embora ainda prevalecessem as explicagdes
religiosas e sobrenaturais acerca da deficiéncia, essa argumentacdo vinha perdendo a
sustentabilidade e novas concepc¢des de deficiéncia ganhavam espaco, principalmente no
campo da medicina e da educacdo, o que aproximava os fendmenos ‘“doenca” e
“deficiéncia”. Sabe-se que a idéia da classificacdo de doencas prosperou; e se naquele
momento o interesse na classificacao das doencgas nao contemplou também as deficiéncias,
mais tarde, na segunda metade do século XX, surgiria uma classificacdo de deficiéncias

inspirada na mesma idéia.

A terminologia no campo das deficiéncias e, de forma mais ampla, no campo da
excepcionalidade, ndo contava com nenhum tipo de padronizacdo, conforme demonstra o
trabalho de Telford e Sawrey (1977). Vale ressaltar que a observacdo dos autores retrata
uma realidade observada até os anos 60, pois o texto em foco foi langado nos Estados
Unidos, em 1967, poucos anos depois do fim da II Guerra Mundial e em plena Guerra do
Vietnad. Estes e outros conflitos bélicos de menores proporcdes — freqiientes na politica
militar americana — fizeram aumentar significativamente as estatisticas de pessoas
mutiladas, tornando publica a condi¢do de vida das pessoas com deficiéncia. Tal contexto
desencadeou uma questdo inédita e muito séria no campo da saide publica e uma

necessidade politica e social de se administrar aquela situacao. Esse € o cendrio do trabalho
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de Telford e Sawrey. Os autores demonstram que alguns termos que aparentemente caiam

em desuso durante os anos 60, ainda ndo tinham sido totalmente eliminados:

Ainda recentemente eram empregados termos como louco, cego,
surdo, aleijado e criminoso, assim como a expressdo debil mental e
suas subdivisoes — mentecapto, imbecil e idiota — para se referir as
vdrias categorias de individuos excepcionais.(...) [Atualmente] a
tendéncia é empregar termos menos estigmatizantes, mais gentis e
menos carregados emocionalmente, em substituicdo aos mais
antigos, que adquiriram conotagoes de desamparo e desesperanca.

(Telford e Sawrey, 1977, p. 38)

Naquele mesmo periodo, aqui no Brasil também ocorreram mudangas nas
expressoes e nos termos utilizados para designar pessoas com deficiéncia. No trabalho de
Sassaki (2002) encontramos referéncias aos termos utilizados no Brasil durante as ultimas
décadas. Conforme o autor, destacavam-se os termos aleijado, defeituoso, incapacitado e

invdlido, utilizados com naturalidade até a década de 80 (Sassaki, 2002).

As tentativas de conceituacdo das deficiéncias foram inspiradas na conceituacao
das doencas utilizada pela medicina. Na Classificagdo Internacional de Doencas, a
condi¢do que até entdo mais se aproximava das deficiéncias ocorreu na VI revisao (CID 6),
em 1948, conforme o trabalho de Amiralian et al. (2000), quando foram feitas referéncias a
doengas que poderiam se tornar cronicas, exigindo outros atendimentos além dos cuidados

médicos ja padronizados. Ainda conforme as autoras,
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Até a década de 70, a CID-8, citada na IX Revisdo [da Classificacdo
Internacional de Doencas], considerava apenas as manifestacoes
agudas, segundo o modelo médico: Etiologia P patologia P
manifestagcdo. Esse modelo mostrou-se limitado para descrever as
conseqiiéncias das doengas, pois excluia as perturbacoes cronicas,

evolutivas e irreversiveis. (Amiralian et al., 2000)

Nos anos subseqiientes, a discussdo em torno da conceituagdo das deficiéncias se
intensificou, tornando-se mais sistematizada. Surgiram entdo as conceituacdes elaboradas
nos anos 70 e que ainda hoje estdo em vigor no meio médico. Destacam-se, nesse sentido,
a ONU e a Organizacdo Mundial da Saide — OMS, que estiveram na linha de frente,
tentando resolver a questdo da terminologia e dos conceitos ligados a deficiéncia ao longo
da referida década. Assim, na tentativa de se encontrar ‘termos adequados’ que pudessem
amenizar o peso do estigma contido nos termos mais antigos (Ex.: entrevado, paralitico,
aleijado, ceguinho, louco, etc.), buscou-se conceituar as deficiéncias para melhor
compreender e tratar a questdo. Paralelamente, as pessoas com defici€éncia também criaram
termos mais atraentes — no ponto de vista delas! — para designar a prépria deficiéncia (Ex.:
cadeirante, chumbado, tetra [tetraplégico], etc.), buscando assim eliminar os rétulos

desconfortdveis e pejorativos muito presentes no vocabulario popular.

Com a questdo da conceituacdo ainda em discussdao, um importante documento foi
lancado pela ONU, a saber, a Declaracdo dos Direitos das Pessoas Deficientes, discutida e
aprovada na Assembléia Geral da ONU, em dezembro de 1975. Conforme o trabalho de
Ribas (1983), com esse documento a ONU lancava internacionalmente o termo ‘pessoa

deficiente’, devidamente definido no primeiro artigo da referida Declaragao:
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O termo ‘pessoas deficientes’ refere-se a qualquer pessoa incapaz
de assegurar por si mesma, total ou parcialmente, as necessidades
de uma vida individual ou social normal, em decorréncia de uma
deficiéncia congénita ou ndo, em suas capacidades fisicas ou

mentais. (Ribas, 1983, p. 10)

O antropdlogo Jodo Batista Cintra Ribas, autor que retne preparo técnico e longa
experiéncia vivencial com a deficiéncia — paraplégico, com lesdo medular congénita —,
argumenta que apesar de todo o empenho da ONU e OMS em eliminar os termos
inadequados e incoerentes, o novo termo ‘pessoa deficiente’, proposto no referido
documento, possui um significado muito forte, pois, de fato, se opde a condi¢do de
‘eficiente’. Segundo o autor, ser “deficiente”, antes de tudo, é ndo ser “capaz”, ndo ser

“eficaz” (Ribas, 1983, p. 12).

A argumentacdo de Mazzotta (1982) ressalta o aspecto negativo dos termos e

conceitos comumente adotados, mostrando...

...a tendéncia em caracterizar o portador de uma deficiéncia sempre
em termos negativos: impossibilitado, imperfeito, deficiente,
defeituoso, doente. Esse tipo de atitude conduz a uma generalizagcdo
da deficiéncia em tal propor¢cdo que a pessoa passa a ser vista, em
sua totalidade, como deficiente e ndo como portador de uma

deficiéncia. (Mazzota, 1982, p. 15)

De acordo com Sassaki (2002), termos como aleijado, defeituoso, incapacitado e invdlido

comegaram a ser substituidos por pessoa deficiente por influéncia do Ano Internacional das
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Pessoas Deficientes, em 1981. Ainda conforme o autor, nos anos subseqiientes entrou em
uso a expressao pessoa portadora de deficiéncia, ou portador de deficiéncia, mantida até
meados da década de 90, quando entrou em uso a expressdo pessoa com deficiéncia,

utilizada atualmente (Sassaki, 2002).

No dmbito da satde a terminologia mais aceita foi definida em 1976, pela OMS, e
ampliada em 1980 pela Rehabilitation International, 6érgdo da Nac¢des Unidas que atua
politicamente na &drea da deficiéncia (Amaral, 1994; Ribas, 1983) . A Conceituagdo
Internacional estabelecida pela OMS e ONU teve como objetivo encontrar uma defini¢do
clara e hierarquizada das deficiéncias e suas respectivas limitagdes, compondo uma
Classificacdo Internacional das Deficiéncias, que pudesse ser utilizada pela medicina, pela

reabilitacdo e pela seguridade social (Amiralian et al., 2000).

A conceituacdo de deficiéncia proposta pela OMS, de acordo com Amiralian et al.

(2000) considera:

Deficiéncia: perda ou anormalidade de estrutura ou fungdo
psicoldgica, fisiolégica ou anatomica, tempordria ou permanente.
Incluem-se nessas a ocorréncia de uma anomalia, defeito ou perda
de um membro, orgdo, tecido ou qualquer outra estrutura do corpo,
inclusive das fungcoes mentais. Representa a exteriorizacdo de um
estado patologico, refletindo um distirbio orgdnico, uma

perturbacdo no orgao.

Incapacidade: restricdo, resultante de wuma deficiéncia, da

habilidade para desempenhar uma atividade considerada normal
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para o ser humano. Surge como conseqiiéncia direta ou é resposta
do individuo a uma deficiéncia psicologica, fisica, sensorial ou
outra. Representa a objetivacdo da deficiéncia e reflete os distiirbios
da propria pessoa, nas atividades e comportamentos essenciais d

vida didria.

Desvantagem: prejuizo para o individuo, resultante de uma
deficiéncia ou uma incapacidade, que limita ou impede o
desempenho de papéis de acordo com a idade, sexo, fatores sociais e
culturais Caracteriza-se por uma discorddncia entre a capacidade
individual de realizacdo e as expectativas do individuo ou do seu
grupo social. Representa a socializacdo da deficiéncia e relaciona-
se as dificuldades nas habilidades de sobrevivéncia. (Amiralian et

al. 2000)

A leitura que Ribas (1983) faz dessa mesma conceituacgdo € a seguinte:

O impedimento diz respeito a uma alteracdo (dano ou lesdo)
psicologica, fisiologica ou anatémica em um orgdo ou estrutura do
corpo. A deficiéncia estd ligada a possiveis seqiielas que
restringiriam a execu¢do de uma atividade. A incapacidade diz
respeito aos obstdculos encontrados pelos deficientes em sua
interacdo com a sociedade, levando-se em conta a idade, sexo,

fatores sociais e culturais. (Ribas, 1983, p. 10)
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A partir da conceituag@o proposta pela OMS, Amaral (1994) organiza a concepcao
de deficiéncia em dois grupos: as deficiéncias primarias e as secunddrias. De acordo com a

autora,

a deficiéncia primdria engloba o impedimento (impairment), dano
ou anormalidade de estrutura ou funcdo: o olho lesado, o braco
paralisado, a perna inexistente... e a ‘deficiéncia’ propriamente dita
(disability): o ndo ver, o ndo manipular, o ndo andar... refere-se

portanto aos fatores intrinsecos. (Amaral, 1994, pp. 16-17)

A deficiéncia secunddria € definida pela autora levando-se em conta o conceito de
incapacidade (handicap) e a sua ocorréncia € observada a partir de uma determinada
desvantagem. Na argumentacdo de Amaral (1994) a deficiéncia secunddria € a propria
condicdo de defici€ncia caracterizando uma situacdo de desvantagem num esquema
comparativo, ou seja, uma determinada pessoa (de tal sexo, tal idade, etc.) em relagdo ao
seu grupo (social, afetivo, econdmico, cultural). Para a autora, a principal diferenca entre a
deficiéncia primaria e a secunddaria € que sobre esta ultima incidem fatores extrinsecos,
ficando especialmente sujeita a leitura social que se faz da diferenca, bem como as
significacdes afetivas, emocionais, intelectuais e sociais que o grupo social atribui a uma

determinada diferenca. De acordo com a autora,

Muito mais que a primdria, a deficiéncia secunddria pode vir a
impedir o desenvolvimento do individuo, ao aprisiond-lo na rede de
significagbes sociais, com seu rol de conseqiiéncias, atitudes,

preconceitos e estereotipos” (Amaral, 1994, p. 17)
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Na andlise critica de Ribas (1983), tanto a Declaracdo dos Direitos das Pessoas
Deficientes como a Classificagdo Internacional das Deficiéncias tentam acabar com a
ambigiiidade que os antigos termos apresentavam, da mesma forma que tentam também
definir com mais clareza quem € e quem nao € deficiente, a fim de eliminar uma possivel

imagem deturpada. O autor apresenta sua argumentacao critica nos seguintes termos:

Eu ndo sei se a nossa imagem muda significativamente ao sabermos
que tal pessoa ndo é “incapacitada”, mas apenas “deficiente”.
Acredito que a imagem ndo mude substancialmente a ndo ser
quando retrabalhada em si mesma. Se entrarmos por este caminho,
surgird ainda a seguinte pergunta: Mesmo com a tentativa de
“definicdo” por parte da Organizacdo Mundial da Saiide (que tenta
responder a estas questoes), a rigor, grande parte de nés ndo é em

maior ou menor grau deficiente? (Ribas, 1983, pp. 10-11)

O conceito de incapacidade também € pouco consistente e alvo de muitas criticas.
Ao se estabelecerem as bases desse conceito, seus formuladores tracaram parametros
observando de fora a ‘perda’ de habilidades, as ‘restri¢cdes’ e as aparentes ‘dificuldades’
decorrentes de uma deficiéncia. Na pratica isso equivale a observar (ou imaginar!) uma
pessoa com disfun¢do motora nas maos e a partir dai ‘avaliar’ que, em virtude de tal
quadro, a pessoa seja incapaz de descascar uma batata. E evidente que tal avaliacdo parte
também de uma comparagdo entre uma pessoa que pode descascar batatas e outra que nao
pode; ou seja, a referéncia € a pessoa considerada ‘normal’, cuja ‘normalidade’ ¢é
legitimada pelo ato de descascar batata com as maos. Ora, € sabido que, com algum
treinamento, € possivel aprender a descascar batatas com os pés, ou mesmo dirigir

automovel, tocar instrumentos musicais, escrever, pintar, etc., também com os pés. Se a
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questdo € o desempenho, que diferenca faz desempenhar a acdo de descascar batatas,
dirigir automével ou escrever, com as maos ou com os pés? Se a questdo ainda mais
importante € o resultado da ac¢do, também ndo faz diferenca se a batata foi descascada com

as maos, com os pés ou por uma maquina — mesmo que operada por maos trémulas.

Amiralian et al. (2000) valorizam a participacio da pessoa com deficiéncia quando
se trata de definir incapacidade. De acordo com as autoras, o conceito de incapacidade
poderia ser avaliado por meio das respostas diretas do proprio individuo sobre suas
dificuldades (Amiralian et al., 2000). A incapacidade, conforme Hutchison (1995, apud
Amiralian et al., 2000) seria um rétulo construido socialmente e imposto as pessoas com
deficiéncia. Analisando os modelos médico e social de deficiéncia, o autor propde que as
potencialidades das pessoas com deficiéncia sejam consideradas, e ndo suas limitacdes ou

desvantagens.

Rieser (1995, apud Amiralian et al., 2000) € outro autor que também analisou os
modelos médico e social de deficiéncia e argumenta que o modelo médico enfatiza a
dependéncia, além de considerar a pessoa com alguma incapacidade como sendo um
problema. O Modelo Social, conforme o autor, atribui as desvantagens individuais e
coletivas a discriminagdo institucional. O autor sugere uma reestruturagao da sociedade
como forma de eliminar a incapacidade das pessoas com deficiéncia. Em sua critica, o
autor também ressalta que a classificacdo de deficiéncias € muito parecida com o modelo
médico de doencga, de orientacdo positivista, subordinado a figura do médico e ao
diagnostico por ele proposto; essa dependéncia do diagndstico médico exclui outros
profissionais e, especialmente, as pessoas com deficiéncia. Finalmente, o autor também

argumenta que € necessdrio dar atengdo as barreiras sociais que ndo estdo relacionadas
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diretamente a deficiéncia, mas que derivam do preconceito, dos esteredtipos e da

discriminacao (Rieser, 1995, apud Amiralian et al., 2000).

Tanto a terminologia aceita no ambito médico como a Classificacdo Internacional
das deficiéncias pretendem atender inicialmente a prépria medicina e, por extensdo, a area
de reabilitacdo. A seguridade social também tem o seu quinhdo de beneficios, mas
nenhuma autonomia no assunto, pois a ‘rotulacdo’, na forma de ‘laudo’ — documento
imprescindivel para a seguridade social —, é feita exclusivamente pela caneta do médico
responsavel pela pericia. A pessoa com deficiéncia nio recebe sequer informagdo, embora

seja ela — ou, pelo menos deveria ser — o ponto de convergéncia de toda essa discussao.

Freqiientemente, os mesmos termos técnicos da classificacio e dos laudos sdo
utilizados nas conversas com os pacientes com deficiéncia. Considerando que o significado
de tais termos s6 € conhecido pelos ‘iniciados’, a conversa com o paciente €, de fato, um
monologo médico. A informacao inteligivel e util, via de regra, é obtida fora dos dominios
do territério médico, especialmente nas associa¢des, nas conversas informais entre pares e,
mais recentemente, nas Organizagdes Nao-Governamentais — ONG’s atuantes na drea de

deficiéncia.

O trabalho de Ribas (1983), O que sdo pessoas deficientes, atualmente na 6
edicao, tem suprido a lacuna deixada pela terminologia médica e pela Classificacdo
Internacional das Deficiéncias no que tange a informacgdo clara e simples direcionada as
pessoas com defici€éncia e suas familias. No capitulo em que discute a defini¢do de

deficiéncia, o autor € simples e objetivo ao afirmar que:
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a rigor, existem trés tipos de deficiéncia, sendo que um deles divide-
se em dois. Existem as deficiéncias fisicas (amputagoes,
malformagoes ou seqiielas de vdrios tipos, etc.), as deficiéncias
sensoriais, que se dividem em deficiéncias auditivas (surdez parcial
ou total) e visuais (cegueira também parcial ou total) e as

deficiéncias mentais (de vdrios graus). (Ribas, 1983, p. 26)

O autor enriquece a informacao acrescentando as causas mais comuns de cada um
dos trés tipos de deficiéncia, com o intuito de mostrar que as pessoas com deficiéncia sdo
muito diferentes entre si, embora o estigma da deficiéncia tenha induzido a populacdo em
geral a acreditar que as pessoas com deficiéncia sdo todas igualmente limitadas,
igualmente incapazes. Ribas (1983) afirma categoricamente que a deficiéncia €

essencialmente um conceito relativo!

O que me parece importante é que um deficiente fisico que “transe”
muito bem com o seu aparelho ortopédico, com a sua cadeira de
rodas e com a vida, sem diivida poderd ter as suas limitagcoes
atenuadas. Ao passo que um deficiente qualquer, que deixe a
deficiéncia ou a vida comandd-lo mais do que ele comanda a
deficiéncia ou a vida, um deficiente desses estard sujeito a ter mais
limitacoes. (...) O que estou querendo mostrar, apenas, é que a
deficiéncia é relativa. Relatividade esta que se apresenta tanto em
nivel sociocultural, como também exclusivamente em nivel fisico.

(Ribas, 1983, pp. 29-30)
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Em torno da deficiéncia mental a polémica é ainda mais intensa e delicada, tendo
em vista o comprometimento cognitivo presente em graus variados nessa forma de
deficiéncia. Embora o interesse nessa categoria de deficiéncia seja o mais antigo, tanto a
conceituagdo como a classificacdo dessa deficiéncia ndo sdo consensuais. Atualmente a
expressdo mais comum € crianca excepcional e, de imediato, ja temos aqui uma questao
em torno da ambigiiidade dessa designagdo. Entre as décadas de 50 e 70, de acordo com
Sassaki (2002), o termo excepcionais foi utilizado para designar pessoas com alguma
deficiéncia mental. A partir da década de 80 essa expressdo passou a designar tanto uma
crianga ou uma pessoa com inteligéncia I6gico-matemadtica abaixo da média, como também
aquelas criancas ou pessoas com inteligéncia acima da média, com altas habilidades, ou

superdotadas (Sassaki, 2002).

A imprecisdo do termo excepcional é clara quando uma crianga € definida como
excepcional apenas porque se desvia do padrdo geral observado no seu grupo. Partindo
desse parametro, Kirk e Gallagher (1987) afirmam que h4, entdo, varios tipos de
excepcionalidade. Assim, a crianga ruiva seria excepcional numa classe em que fosse
diferente do grupo em geral, da mesma forma que a crianga com tracos orientais tipicos
também seria excepcional numa classe de criancas com tracos ocidentais. Os autores
ressaltam que, em se tratando de educagdo, o emprego do termo excepcionalidade possui
uma especificidade propria que difere do seu emprego em biologia, psicologia ou qualquer
outro campo de conhecimento. Dessa forma, no campo educacional considera-se que uma
crianca € excepcional somente quando suas necessidades exigem a alteracdo do programa,
ou quando os desvios de seu desenvolvimento atingem um tipo e um grau que requerem
providéncias pedagdgicas desnecessdrias para a maioria das criangas (Kirk e Gallagher,

1987, p. 5).
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As especificidades da criangca excepcional sdo detalhadas no mesmo trabalho de
Kirk e Gallagher (1987). Os autores definem como crianga excepcional aquela que se

diferencia das demais criangas nos seguintes aspectos:

[a crianca excepcional se difere das demais] (/) por suas
caracteristicas mentais, (2) suas capacidades sensoriais, (3) suas
caracteristicas neuromotoras ou fisicas, (4) seu comportamento
social, (5) suas capacidades de comunicagdo, ou (6) suas
deficiéncias multiplas. Essas diferencas devem ser suficientemente
notdveis a ponto de requerer a modificagdo das prdticas escolares,
ou de necessitar de servicos de educacdo especiais, para possibilitar
o desenvolvimento do menor, até sua capacidade mdxima. (Kirk e

Gallagher, 1987, p. 4)

A classificag¢@o ou rotulagdo da crianca com deficiéncia mental € uma controvérsia
que se arrasta por longos anos. Os diferentes niveis cognitivos tendem a ser agrupados com
vistas a um melhor aproveitamento na educacdo especial. Os educadores que rejeitam a
classificacdo entendem que classificar €, de fato, rotular a crianga e essa pratica esta sujeita
a erros. Além disso, a classificagdo nao contribui para programas educacionais relevantes e
os rétulos prejudicam a auto-estima das criangas rotuladas. Por sua vez, a corrente
favoravel a classificacdo argumenta que esse procedimento tem por objetivo colocar a
crianca com necessidades especiais em contato com pessoal treinado para oferecer
programas especiais em ambientes especiais; entendem também que a classificagdo pode
chamar a atencdo dos governantes, o que favoreceria na elaboracdo de politicas publicas e

liberacdo de recursos para programas especiais; e entendem ainda que a classificacdo,
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quando elaborada adequadamente, favorece a comunicacdo (Kirk e Gallagher, 1987, pp.

35-36).

A Classificagdao Internacional das Deficiéncias, assim como a classificacdo das
deficiéncias mentais, sdo mecanismos que identificam os individuos que diferem, de
alguma forma, da maioria da populacdo em geral. Em outras palavras, identificam aquelas
pessoas que apresentam algum desvio. Gilberto Velho (2004), em seu trabalho sobre
desvio e divergéncia, alerta-nos que a nocao de desviante é muito carregada de conotagdes
problemadticas e recomenda que a utilizacdo desse conceito deve ser feita sempre com

muito cuidado. Para o autor,

A idéia de desvio, de um modo ou de outro, implica a existéncia de
um comportamento “médio” ou “ideal”, que expressaria uma
harmonia com as exigéncias do funcionamento do sistema social.
Mesmo quando se encontram posicoes mais “relativistas”,

permanece o problema. (Velho, 2004, p. 17)

De acordo com Telford e Sawrey (1977), o enquadramento de uma crianga em uma
determinada categoria, assim como a sua rotulacdo, criam expectativas que influenciam
tanto a percepcdo do professor como o proprio comportamento da crianga (p. 71). A
afirmacdo dos autores € semelhante a de Scheneider (2004), autora cuja argumentacao
demonstra que, na verdade, qualquer comportamento pode ser apontado como um sinal de
desvio, ou como prova de anormalidade. A autora também salienta que quando uma
crianca € rotulada de excepcional, essa condi¢do ird, de alguma forma, permear todas as

interpretacdes sobre seu comportamento. Assim, se uma crianga normal é barulhenta,

trata-se de simples “bagunca”; se um aluno excepcional é barulhento, trata-se de um
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“sinal” de sua “doenca” (Scheneider, 2004, p. 57). A argumentacdo central do trabalho da

autora ¢ de grande relevancia para a discussdo da terminologia, conceituacio e

classificacdo de deficiéncias. Scheneider (2004) é categérica ao afirmar que:

o desvio é criado pela sociedade; isto é, tal pessoa é desviante
porque o rotulo de desvio foi a ela sobreposto com éxito. O desvio
ndo é uma caracteristica que seja encontrada no individuo, mas um
veredicto enunciado acerca desse individuo por um grupo social.
(...) Quanto ao que se refere aos alunos excepcionais, (...) [eles] sdo
desviantes porque o rotulo do desvio foi, com sucesso, a eles

sobreposto. (Scheneider, 2004, pp. 60 e 61)

Ao se considerar a terminologia utilizada tanto no meio médico como na
linguagem cotidiana, a deficiéncia € sempre referida como algo depreciativo. A raiz
etimoldgica propicia esse aspecto depreciativo da palavra deficiéncia, derivada do latim
deficiens, de deficere, cuja tradugdo € ter uma falta, ou ter uma falha. Em bom portugués,
a pessoa com deficiéncia € aquela que possui alguma falha, ou aquela que lhe falta algo. A
palavra deficiente ndo é menos depreciativa: ela € formada por de + facere (fazer), ou seja,
deficiente € aquele que ndo consegue fazer (Alves, 2003, p. 35). Partindo desse
significado, especialmente pela apropriagdo que o senso comum fez dele, chegamos a um
conceito descritivo ainda mais depreciativo, segundo o qual a pessoa com deficiéncia é

vista, ‘classificada’ e considerada como uma pessoa anormal.

A extensa discussdo acerca da classificagdo das deficiéncias e da terminologia
‘adequada’ considera, explicita ou implicitamente, a existéncia de uma norma. O Novo

Aurélio Século XXI define norma como: modelo, padrdo; tipo concreto ou formula
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abstrata do que deve ser, em tudo o que admite um juizo de valor; de acordo com 0 mesmo
diciondrio, normal € aquilo que é segundo a norma; que é habitual; que € natural (Ferreira,
1999). Assim, uma classificagdo das deficiéncias parte, a priori, de um corte qualitativo
que separa deficientes e nao-deficientes a partir de uma norma, a partir de um padrdo.
Obedecendo a esse principio, temos dois grupos: as pessoas (consideradas) normais e as

(consideradas) anormais.

Ainda dentro desse mesmo principio, podemos deduzir que o grupo dos anormais
apresenta algum tipo de anomalia. Esta € a 16gica mais 6bvia, por mais que haja falsos
pudores tentando desvincular as deficiéncias das anomalias devido ao carater teratologico
ou monstruoso atribuido as anomalias. Dessa forma, tenta-se fazer ‘arranjos’, com
‘ressalvas’ incabiveis a luz da etimologia. Ora, os termos norma, normal, deficiéncia,
anormal e anomalia sdo conexos, e deveriam, por isso, ser considerados em conjunto
quando se pretende conceituar ou se referir a deficiéncia. Isso, de fato, ndo acontece
quando se afirma (verbalmente ou sob a protecdo de alguma ‘classificacdo’) que uma
pessoa com deficiéncia foge ao modelo fisico de homem padrdo — ou de homem normal —,
mas hd um explicito desconforto ao afirmar que a pessoa com deficiéncia, efetivamente,
ndo é uma pessoa normal. E se a deficiéncia ndo € uma condi¢do normal, logo ela é (ou
deveria ser) uma anomalia; mas, em se admitindo que ela € uma anomalia, ndo poderemos

negar que ela, a deficiéncia, € uma monstruosidade.

Nesse ponto, a questdo pode ser enriquecida com o trabalho de Canguilhem
(1978), que discute o assunto de forma consistente e profunda. O autor busca na etimologia
elementos que possam esclarecer a confusdo estabelecida entre os termos anomalia e
anormal: O termo anomalia vem do grego (an + omalos) e significa desigualdade,

aspereza; omalos € aquilo que é uniforme, regular, liso e an-omalos designa o que é
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desigual, rugoso ou irregular, referindo-se mais apropriadamente a topografia de um
terreno. O autor esclarece que sempre houve enganos a respeito da etimologia do termo
anomalia derivando-o ndo de omalos, mas de nomos que significa lei, segundo a

composicdo a-nomos (Canguilhem, 1978, p. 101).

O autor argumenta que:

0 nomos grego e o norma latino tém sentidos vizinhos, lei e regra
tendem a se confundir. Assim, com todo o rigor semantico, anomalia
designa um fato, é um termo descritivo, ao passo que anormal
implica referéncia a um valor, é um termo apreciativo, normativo,
mas a troca de processos gramaticais corretos acarretou uma
colusdo dos sentidos respectivos de anomalia e de anormal.
Anormal tornou-se um conceito descritivo e anomalia tornou-se um

conceito normativo. (Canguilhem, 1978, p. 101)

7z

A anomalia, para Canguilhem (1978), € um fato bioldgico. E nesse sentido,
acrescentamos que a deficiéncia também o €, com base no sentido grego de an-omalos
como desigual... diferente, portanto. Ou seja, a deficiéncia é um fato biolégico de

diferenciagdo fisica ou funcional.

Na descri¢dao de Canguilhem (1978), O homem normal é o homem normativo, o ser
capaz de instituir novas normas, mesmo orgdnicas (p. 109). Se o homem normal,
conforme descrito por Canguilhem, adquire uma deficiéncia, sua normalidade em nada
sera afetada, mas, inevitavelmente, serd testada. Conviver com uma deficiéncia é uma

demonstracdo de que, mesmo apds contrair a deficiéncia, esse homem normal continua
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‘capaz de instituir novas normas, mesmo orgdnicas’, exatamente conforme descreveu o
autor. As novas normas instituidas pelo homem normal, a partir de uma deficiéncia, podem
ser observadas no funcionamento do organismo, nas atividades cotidianas, num “fazer
diferente”, como a linguagem visual dos surdos, a leitura tatil dos cegos ou as
compensacdes musculares e funcionais dos paraplégicos, etc. A construgcdo tedrica de
Canguilhem (1978) € confirmada pela argumentacdo de Sacks (1997); as afirmagdes dos
autores acerca da doenga aplicam-se perfeita e coerentemente a deficiéncia e fundamentam

a idéia aqui desenvolvida.

De acordo com Canguilhem (1978),

a nocdo de doenga exige, como ponto de partida, a no¢cdo de ser
individual; (...) a doenca passa a ser uma experiéncia de inovacdo
positiva do ser vivo e ndo apenas um fato diminutivo ou
multiplicativo. (...) A doengca ndo é uma variacdo da dimensdo da
satide; ela é uma nova dimensdo da vida. (Canguilhem, 1978, pp.

148 e 149)

Oliver Sacks(1997), por sua vez, considera que:

uma doenga nunca é uma simples perda ou excesso, [pois] existe
sempre uma rea¢do, por parte do organismo ou individuo afetado,
para restaurar, substituir, compensar e preservar sua identidade,

por mais estranhos que possam ser os meios. (Sacks, 1997, p. 20)

As tentativas de conceituacdo da deficiéncia, assim como a cria¢do da Classificacdo

Internacional de Deficiéncias, buscavam atender inicialmente a uma necessidade da
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medicina, haja vista o envolvimento da OMS na questdo. Para a medicina sempre foi
importante ter uma definicdo clara e hierarquizada das deficiéncias e suas respectivas
limitacoes (Amiralian et al., 2000), pois, partindo dessa ‘definicdao’, a prépria medicina,
assim como a reabilitacdo e a seguridade social, podem (ou pretendem) dar conta de
algumas questdes supostamente geradas pela deficiéncia em seus campos de atuacdo:
questdes conceituais e terapéuticas especificas da medicina e especificas da reabilitacao;
questdes juridicas, econdmicas e sociais, especificas da seguridade social. Para as pessoas
com deficiéncia, muito pouco se acrescentou, se levarmos em conta a sua imagem social, a

condicdo de vida e o (des)valor com o qual a deficiéncia ainda € avaliada.

A conceituacdo de deficiéncia adotada atualmente, assim como a Classificacao
Internacional de deficiéncias em vigor, se transformaram num pardmetro, num instrumento
que funciona explicitamente como um aferidor de diferengas. E ao identificar ‘certas’
diferencas indesejadveis, o mesmo instrumento funciona implicitamente negando a
potencialidade, desconsiderando o desempenho e comprometendo o status daqueles

individuos marcados por alguma diferenca considerada indesejavel.
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Capitulo 3

Modelos Explicativos

Trabalhar com Modelos Explicativos tem sido um caminho amplamente utilizado
no estudo das deficiéncias. S@o varios os modelos encontrados na literatura, e alguns deles
foram desenvolvidos a partir do conhecimento produzido no campo das ciéncias humanas
durante o século passado, especialmente nas ultimas décadas. Compondo o conjunto de
modelos existentes, hd dois que s@o hegemonicos na literatura: O Modelo Religioso e o
Modelo Médico. Os demais modelos abrangem linhas de pensamento com abordagens
mais especificas, além de se apresentarem explicita ou implicitamente como critica ou

como op¢ao ao Modelo Médico.

Nosso trabalho contempla o Modelo Religioso ¢ o Modelo Médico, seguidos de
um terceiro modelo, aqui chamado de Modelo Sociocultural. Os modelos explicativos ndo
sd0 necessariamente apresentados pelos tedricos compondo um panorama histérico.
Apresenta-los aqui numa seqiiéncia linear (Religioso, Médico e Sociocultural) enriquecera
também a compreensdo histdrica da deficiéncia, assunto apresentado no primeiro capitulo

desta tese .

3.1. O Modelo Religioso

Na atualidade vérios fatores sdo apontados como causadores de deficiéncia.
Os niveis estarrecedores de violéncia urbana, os acidentes automobilisticos e os acidentes

de trabalho, entre outros fatores, aparecem com freqii€ncia como agentes causadores de



55

deficiéncias. Apesar de tantos agentes contemporaneos favorecerem a manutengdo das
estatisticas sobre o tema, a ocorréncia de deficiéncias na Antigiiidade provavelmente era
bem maior que nos dias atuais. Véarios fatores poderiam sustentar essa hipétese, todavia
nada se pode afirmar a esse respeito tendo em vista a pouca importincia (talvez
nenhuma...) que tais individuos tinham nas sociedades antigas. N@o havia registros, censos
apurados, nem mesmo as projecoes estatisticas que sé se desenvolveram muito mais tarde.
Por outro lado, ndo ha qualquer divida sobre os agentes causadores de defici€éncias, como
as freqiientes batalhas disputando territério e comida, as condi¢des de higiene e saude
absurdamente precdrias, sem nenhuma informagao sobre o contdgio de doengas, o que

compde um cendrio favoravel para um indice elevado de pessoas com deficiéncia.

Acredita-se que as doencas e deficiéncias eram fendmenos perturbadores para as
sociedades e religides primitivas. Os grupos envolvidos em tais experiéncias buscavam
explicacOes para o surgimento das doencas e das defici€éncias, da mesma forma que
buscavam explicacdoes para as curas e também para a morte (Scliar M, 1999). As
explicagcdes mais acessiveis as culturas primitivas eram de cunho sobrenatural, tendo em
vista o fato de que os padrdes culturais antigos eram fortemente influenciados por mitos e
crengas. Douglas (1976) destaca a grandeza, o universo que cada cultura representa em si
mesma. Para a autora, tudo que pode acontecer a um homem na forma de desastre deveria
ser catalogado de acordo com os principios ativos envolvidos no universo de sua cultura
particular; nesse universo cultural simbdlico as condicoes fisicas (grifo nosso), assim
como certas palavras ou atos, sdo capazes de desencadear cataclismos, dependendo da

gama de poderes e perigos que uma determinada cultura reconhece (Douglas, 1976, p. 15)

Alguns autores ressaltam que entre as sociedades e religides da Antigiiidade era

comum atribuir causas sobrenaturais nao apenas as doencas, mas aos fatos diversos que
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faziam parte da vida das pessoas ou do grupo social. Em se tratando de deficiéncias e
doencas, tais ocorréncias poderiam ser naturalmente associadas a uma certa mégica hostil,
ou a violag¢do de determinado tabu, ou ainda a acdo de espiritos maléficos ou benévolos. A
figura de um sacerdote, um xama, ou feiticeiro era imprescindivel nesse processo e cabia a
ele, influenciado por bons espiritos, a incumbéncia de identificar as causas e estabelecer a
magia ou o ritual adequado para eliminar o mal (Clapton e Fitzgerald, 2002; Kilpp, 1990;
Scliar, M. 1999; Telford e Sawrey, 1977). De acordo com Telford e Sawrey (1977) a
crenga em que espiritos maléficos ou benévolos tinham algum poder para influenciar o
comportamento e a vida das pessoas remonta aos primordios da escrita; por sua vez,
Clapton e Fitzgerald (2002) acrescentam que tais crengas se estenderam hegemonicamente

até o [luminismo e a Revolucao Industrial.

Uma das fontes de pesquisa utilizadas pelo Modelo Religioso para se conhecer a
deficiéncia e os rituais e crencas associados a ela nas sociedades antigas é a Biblia. A
pesquisa em textos religiosos, como a Biblia, demonstra que em torno das deficiéncias, e
algumas doencas em particular, havia crencgas e rituais especificos. A deficiéncia era
considerada como um castigo ou maldicdo e o contato com pessoas com defici€ncia era
evitado, as vezes proibido por rigorosas leis religiosas e sociais. De acordo com Kilpp
(1990), a tendéncia de interpretacdo das doengas e defici€éncias como castigo de Deus teria
suas raizes nas religides vizinhas de Israel. Indiretamente pode-se inferir que muitos
costumes descritos nos textos biblicos teriam sido absorvidos de outros povos e religides
com os quais Israel teve contato antes da conquista de Canaa, por volta de 1250-1200 a.C.
(Bright, 1980; Fohrer, 1982). Tais dados ampliam as informacdes sobre crencas, rituais,

leis e atitudes frente a deficiéncia para além das fronteiras culturais judaico-cristas.
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Ampliando e enriquecendo as afirmacdes de Kilpp (1990), Bright (1980) e Fohrer
(1982), temos Clapton e Fitzgerald (2002), ressaltando um aspecto singular, qual seja o de
que a nocdo de pecado-santidade, pureza-impureza, bem-mal, fundamentava todas as

atitudes e conceitos ligados a deficiéncia. Os autores também salientam que:

Nas sociedades judaico-cristds a origem da compreensdo das
diferencas fisicas sdo baseadas em referéncias biblicas. O estado
fisico era visto como resultado ou influéncia do demonio, ou de
maus espiritos, de bruxaria, ou de um castigo de Deus. (Clapton e

Fitzgerald, 2002).

Nas religides antigas, cabia ao sacerdote identificar a causa e estabelecer o ritual
que eliminaria o mal. Entre os hebreus havia uma pratica semelhante, o que pode ser
exemplificado com o ritual de purificacdo do leproso, que incluia um sacrificio de
reparacdo pelo pecado (Kilpp, 1990). E importante ressaltar que a lepra mencionada nos
textos biblicos dificilmente seria a hanseniase da atualidade. Embora houvesse a ocorréncia
de lepra propriamente dita, outras doencas da pele também eram chamadas de lepra''!. O
ritual de purificacdo era de cardter simbdlico, voltado para a reparacdo do pecado;
entretanto, as seqiielas deixadas pela lepra e outras doencas da pele tornavam o individuo
literalmente marcado ou com uma deformidade fisica, ou com manchas em sua pele. Em
outras palavras, ele permanecia diferente dos demais, numa sociedade que

costumeiramente associava aquela marca no corpo com algum pecado ou maldi¢do.

! comentério em nota de rodapé da Biblia de Jerusalém, referente ao texto sobre o ritual de purifica¢do do leproso, no
livro de Levitico 13.1-8.
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Segundo Goffman (1988) o termo estigma foi criado pelos gregos para se
referirem a sinais corporais com os quais se procurava evidenciar alguma coisa de
extraordindrio ou mau sobre o status moral de quem apresentasse tais marcas. Entre os
gregos estes sinais eram feitos no corpo com cortes ou com fogo, deixando a pessoa
marcada, ou ritualmente poluida (Goffman, 1988, p. 11). Certamente que numa cultura em
que elementos sobrenaturais sdo apresentados como causa de doencas e deficiéncias, uma
marca deixada no corpo sem a ajuda de qualquer agente fisico, além da prépria doenga,

seria facilmente entendida como uma marca de origem sobrenatural.

A deficiéncia aparece nos textos biblicos como conseqiiéncia das freqiientes
batalhas e guerras; além das mutilagdes resultantes dos embates corpo-a-corpo, era comum
na Antigiiidade cegar prisioneiros de guerra, como ocorreu com Sansdo ! % 1. H4 também
relatos de deficiéncias causadas por acidentes, como a de Mefiboset, que adquiriu uma
deficiéncia ao cair do colo de sua ama ! ®'. Hé ainda as deficiéncias ou doencas cuja
ocorréncia sdo atribuidas diretamente a um castigo divino, como a lepra de Mirid, irma de

4 . L. n . . . em . L,
1410 texto biblico apresenta virias referéncias nas quais a deficiéncia é

Moisés
mencionada como castigo, ou com alguma conotacdo sobrenatural. Entretanto, hd também
uma série de leis de protecdo as pessoas com deficiéncia, inclusive ja separadas por

categorias, como a lei de protecdo aos cegos, a lei de prote¢do aos surdos, aos aleijados

(Kilpp, 1990).

O trabalho de Mary Douglas (1976) apresenta elementos importantes para o

aprofundamento da discussdo acerca das atitudes sociais e religiosas frente as deficiéncias.

* Sansdo foi um guerreiro dos Israelitas e foi cegado apds ser capturado pelos Filisteus: Juizes 16.21.
3 Mefiboset adquiriu uma deficiéncia nos pés, provavelmente uma deformacdo: 2Samuel 4.4.

* Miria contraiu lepra, como castigo por ter falado contra Moisés: Nimeros 12.1-15.
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Conforme a autora, a reacdo a sujeira é continua com outras reacoes a ambigiiidade ou
anormalidade (p. 15). Essa analogia da autora abrange a deficiéncia em todas as suas
formas de manifestacdo, tendo em vista a sua inevitdvel condi¢do de anormalidade ou
desvio. Douglas também sugere que as idéias sobre contdgio poderiam ser entendidas
como uma reagdo a anomalia, pois, uma vez reconhecida, uma anomalia produzia
ansiedade, incomodava, devendo, por isso, ser suprimida ou evitada. Dessa forma, as

praticas de purificacdo, demarcag@o e punicdo de transgressdes teriam como fung¢io impor

alguma sistematizacdo numa experiéncia inerentemente desordenada (Douglas, 1976, pp.

15-16).

No cenario biblico a ocorréncia de alguma deficiéncia estard sempre entrando em
choque com a idéia de santidade como integridade, conforme desenvolvida por Douglas
(Douglas, 1976, pp. 67-74). As deformidades fisicas, as anomalias e as seqiielas em geral
quebravam uma espécie de padrio de integridade, ferindo indiretamente a idéia de

santidade representada objetivamente pela nocao de integridade fisica.

Admitido que [a raiz de sagrado] significa estar separado, a idéia
que emerge a seguir é a do Sagrado como integridade. A maior
parte do Levitico é dedicada a enfatizar a perfeicdo fisica requerida
das coisas apresentadas no templo e das pessoas que dele se
aproximam. Os animais oferecidos em sacrificios ndo devem ter
defeitos, as mulheres devem ser purificadas depois do parto, os
leprosos devem ser separados e ritualmente limpos antes de que se
lhes permitam se aproximar dele, uma vez curados. (Douglas, 1976,

p. 67)
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E importante considerar os efeitos que essa concepcdo de sagrado produziu no
grupo social. Douglas (1976) afirma que a idéia de santidade foi dada em expressdo
externa, fisica na totalidade do corpo visto como um perfeito recipiente (p. 68). Esse
conceito de santidade tornou-se de tal forma arraigado na cultura que em torno dele muitas
crengas e preconceitos se desenvolveram. Nos séculos posteriores observou-se uma gama

de atitudes transformando o contexto da deficiéncia em algo hostil e indesejavel.

A influéncia das antigas praticas religiosas no trato com a deficiéncia atravessou os
séculos e pode ser percebida mesmo na atualidade, quando a ocorréncia da deficiéncia
desencadeia um longo e doloroso sentimento de culpa. A idéia de deficiéncia como
conseqiiéncia de pecado sustenta esse sentimento de culpa que ja era comum na era pré-
cristd, num cendrio fortemente influenciado pela crenga de que o pecado dos pais, ou
antepassados, poderia resultar numa deformidade fisica. Um registro claro desse
questionamento acerca da culpa pode ser encontrado no Evangelho de Jodo, quando diante
de um homem com cegueira congénita os discipulos perguntam a Jesus Cristo: “Mestre,
quem pecou, ele ou seus pais, para que nascesse cego?” (Evangelho de Jodo 9.1-3). Ao se
estudar a deficiéncia hoje, ao lidar profissionalmente com as familias de pessoas com
deficiéncia, os profissionais se deparam com questionamentos muito parecidos. Conforme
relata Kovécs (1997), “a culpa é um elemento importante a ser estudado nestes casos. As
deficiéncias, assim como as doengas, sdo muitas vezes associadas a um castigo por coisas

que se fez ou se deixou de fazer” (Kovécs, 1997, p. 97).

A influéncia das interpretacdes misticas e sobrenaturais da deficiéncia atravessou
os séculos e embora o modelo explicativo fundamentado na religido tenha sido substituido
por outros modelos baseados em explicacdes mais objetivas e racionais, ainda hoje a

influéncia religiosa é clara, seja na formulacdo e internalizacdo da culpa, seja na
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segregacdo — hoje mais sutil, mas iniciada na Antigiiidade por motivagdes religiosas —, seja
na expectativa por milagres, ou mesmo nas relagcdes sociais em que as pessoas com
deficiéncia sdo vistas como carentes de algum tipo de ‘ajuda’, ou como alvo de uma
caridade camuflada de gentileza e benevoléncia. A argumentacdo de Telford e Sawrey
(1977) confirma essa continuidade entre as crengas e atitudes observadas num passado tdo
distante e as atitudes frente as deficiéncias na atualidade. Conforme os autores, “a

substituicdo das explicacoes sobrenaturais pelas explicacoes naturalistas (...) foi um

processo lento, mesmo hoje ainda incompleto” (Telford e Sawrey, 1977, p. 18).

O Modelo Religioso pode ser dividido em dois grandes momentos separados por
alguns séculos e marcados por diferentes atitudes frente as pessoas com deficiéncia: num
primeiro momento a segregacdo era sumadria, com rarissimas exce¢des. Num segundo
momento estas mesmas pessoas passaram a ser consideradas como angelicais, possuidoras
de aspectos superiores a condicdo humana, refletindo inclusive o sofrimento de Jesus

Cristo, podendo até mesmo abencoar os outros (Clapton e Fitzgerald, 2002).

Do auge da vigéncia do Modelo Religioso persistiu uma lista de rétulos suficientes
para traduzir com propriedade o status negativo das pessoas com deficiéncia naquela
época. Os termos paralitico e aleijado sdo freqiientes no texto biblico; o termo entrevado
ndo aparece no texto biblico, mas reflete a condi¢do 14 retratada: entrevado € aquele que

estd envolto em trevas, ou que vive nas trevas (Ferreira, 1999).

Clapton e Fitzgerald (2002) demonstram que a concepgao religiosa foi hegemonica
até o Iluminismo e a Revolu¢do Industrial. Mas ha, na atualidade, comportamentos e
sentimentos muitos semelhantes aos observados no passado, conforme o relato de Cardoso

(2003), a partir de uma pesquisa de campo com criangas portadoras da Sindrome de Down.
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A autora comenta as frases registradas em seu caderno de campo, traduzindo o sentimento
e a percepcao das familias daquelas criangas: “Ela é a luz da minha vida’; “Deus nos

mandou esse anjo”. Cardoso comenta que:

anjos [sdo] expressoes que indicam claramente o tipo de construgdo
social da crian¢ca com sindrome de down (...). Um anjo ndo é um ser
normal, [mas] um arauto de boas-novas. A metdfora do anjo é, pois,
uma metdfora de defesa e compensagdo para o sentimento sentido e

testemunhado (Cardoso, 2003).

O trabalho de Diniz (1996) também pode ser usado para demonstrar a forca do
Modelo Religioso na atualidade. A autora apresenta a trajetdria hospitalar de criangas com

paralisia cerebral que recorrem a rede Sarah. Conforme a autora, os pacientes e/ou

familiares:

esperam que a medicina novamente volte a estar ligada a magia,
pois este seria, hoje, o uinico caminho para a tdo esperada cura. (...)
Esperam-se verdadeiros milagres. (...) O Hospital Sarah, ao menos
para estas familias e pacientes, é como um templo onde as pessoas
vem em busca de milagres que a medicina insiste em afirmar-lhes

serem impossiveis de produzir. (Diniz, 1996)

A deficiéncia, nesse modelo, € apresentada como um peso, como uma cruz, e ainda
hoje a Igreja utiliza essa metafora, como pode ser visto num documento da Conferéncia
Episcopal Portuguesa, divulgado em 2003, que recomenda aos bispos catdlicos

portugueses que:
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Estimulados pela caridade pastoral, inspirada na mensagem
evangélica, apelamos aos fiéis catolicos e a todos os homens e
mulheres de boa vontade a que, pelos meios ao seu alcance, se
empenhem na prevencdo, recuperacdo e inserc¢do social das pessoas

com deficiéncia.

Para as pessoas com deficiéncia, o mesmo documento deixa a seguinte mensagem:

“Exortamos [as pessoas com deficiéncia] a abracar a cruz da vida”.

Uma demonstracdo clara e muito atual da influéncia do Modelo Religioso em
pleno século XXI pode ser encontrada na pratica religiosa de alguns grupos neo-
pentecostais brasileiros, oriundos de uma eclosdao de novas igrejas instituidas nas dltimas
décadas. Para esses grupos, as deficiéncias, assim como as doengas, sdo explicitamente
consideradas como fruto da acdo do demoénio sobre as pessoas. Influenciadas por essa
crenca, pessoas com deficiéncia sdo submetidas a humilhantes rituais publicos de cura e
exorcismo, como se realmente estivessem possuidas pelo demonio. O que chama ainda
mais nossa aten¢do € o fato de que héd pessoas que se submetem a tais rituais a espera de
cura para situacdes consideradas irreversiveis, como a paralisia cerebral e a Sindrome de
Down, o que representa uma evidéncia da forte influéncia das antigas concepgdes e crengas

acerca da deficiéncia.

3.2. O Modelo Médico

Ao se levar em conta aspectos histdricos, pode-se dizer que cronologicamente o

Modelo Médico sucede ao Modelo Religioso. Contudo, a cronologia é um elemento de
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menor importancia para a compreensdo dos modelos explicativos da deficiéncia,
especialmente quando consideramos que os modelos ndao deixam de vigorar, mesmo tendo
sido substituidos ou superados. E o caso do Modelo Religioso, cujas bases estio num
passado distante, anterior ao Modelo Médico, mas seus pressupostos ainda estao presentes
tanto na mentalidade e nas atitudes em relacdo a deficiéncia, como mesclando suas crengas

e pressupostos com o modelo subseqiiente.

O Modelo Médico, apontado como substituto do Modelo Religioso, pode ser
compreendido também como uma continuidade do Modelo Religioso, pois hd no paciente
uma fé — as vezes no sentido religioso do termo — tdo significativa quanto aquela observada
no doente que buscava alivio junto a um sacerdote, um feiticeiro ou xama. Este, por sua
vez, era reconhecido e respeitado, suas palavras possuiam um cariter de verdade, o que
resultava num poder e numa influéncia totais na vida do individuo e da comunidade, algo
muito semelhante a autoridade médica, regida por outros parametros, mas tdo respeitada

quanto a autoridade dos sacerdotes no passado.

A atividade médica costuma ser chamada de ‘sacerddcio’ e essa designacao lirica
ndo acontece por acaso. H4 uma proximidade entre os dois campos, conforme observam
alguns autores. De acordo com Culliford (2002), religiado e medicina sdo consideradas
periféricas uma da outra, ao passo que espiritualidade e cuidado clinico possuem uma
origem comum. Para o autor, a medicina ainda retém um valor sagrado para muitas pessoas
(Culliford, 2002). A mesma proximidade € mencionada também por Canguilhem (1978);
para esse autor, do ponto de vista sociologico, é possivel mostrar que a terapéutica foi,

primeiro, uma atividade religiosa, mdgica (Canguilhem, 1978, p. 97).
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A concep¢ao religiosa da deficiéncia comecou a perder forca quando as
explicacOes sobrenaturais passaram a ser confrontadas com novas argumentagdes que
traziam a deficiéncia e suas causas para uma dimensdo mais humana, ou organica, a
exemplo da contribuicdo dos médicos Cardano e Paracelso, nomes ja mencionados
anteriormente, cuja abordagem da deficiéncia mental questionava a crenca em sua origem

sobrenatural, tratando-a como uma doenca (Mantoan, 1989).

Conforme foi mencionado no primeiro capitulo, a partir do século XVI as
deficiéncias deixaram de pertencer exclusivamente ao campo religioso e sobrenatural para
tornar-se objeto de uma medicina em franca expansdo. Entretanto, houve um longo periodo
de transicao no qual ainda prevalecia a forca do Modelo Religioso. Conforme Ross (1998),
na Idade Média, as deficiéncias passaram a ser identificadas, porém ndo podiam ser
tratadas por razoes fisicas e sobrenaturais. Por influéncia da Igreja essas pessoas [ainda]

eram consideradas produtos do pecado e do demonio (Ross, 1998, pp. 57-58)

Os conhecimentos médico e cientifico compdem os fundamentos do Modelo
Médico. O elo entre o médico e o paciente € o saber médico, a ciéncia e a razdo, ou seja,
um conjunto de elementos praticos, racionais e tangiveis, colocados exatamente no espago
ocupado anteriormente pelo sobrenatural na relagao entre o sacerdote e o doente. O mesmo
elo que une o paciente e o médico pode ser observado também na relagdo entre este e a
pessoa com deficiéncia, pois esta, sob muitos aspectos, ¢ também considerada e tratada

como “doente”, na medida em que depende de algum cuidado médico.

O avanco da medicina produziu uma nova concep¢do de deficiéncia. Essa nova
abordagem comecou a ganhar importancia num periodo em que a Igreja ainda detinha e

impunha a palavra final sobre o corpo, a saude e a deficiéncia. As teorias de Newton € a
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visdo mecanicista do universo resultaram numa nova visao de corpo e de deficiéncia. De
acordo com Bianchetti (1998), o conceito de corpo foi influenciado por essa nova visdo de
mundo e ele passou a ser considerado e tratado como uma maquina. A partir dessa nova
abordagem, as deficiéncias ou excepcionalidades eram interpretadas como uma disfuncao
em alguma parte dessa maquina chamada corpo. Esse € o contexto em que foi idealizado o
padrao de normalidade da medicina. Submetida ao crivo desse padrdo de normalidade, a
deficiéncia, qualquer que fosse, passou a ser definida, rotulada e tratada como uma
disfuncionalidade, um desvio, uma anormalidade (Bianchetti, 1998; Marques, 2001; Silva

e Dessen, 2001)

As teorias positivistas, conforme o trabalho de Oliver (1998), exercem influéncia
sobre o cuidado médico oferecido as pessoas com deficiéncia, e 0 Modelo Médico, por ser
inspirado nesse cuidado médico, também sofreria a mesma influéncia tedrica. Sob o olhar
do modelo em pauta, o individuo com deficiéncia € visto como tendo um problema que
precisa ser resolvido. De acordo com Amiralian et al. (2000), o Modelo Médico enfatiza a
dependéncia ao considerar a pessoa incapacitada como um problema; Clapton e Fitzgerald
(2002) reforcam esse mesmo argumento, acrescentando que a vida de uma pessoa com

deficiéncia fica reduzida a um progndstico médico.

A partir dessa interpretacdo da deficiéncia, interven¢des médicas procurariam
desenvolver no paciente as habilidades necessdrias para se reabilitar. Submetido ao
processo de reabilitacdo, o paciente seria entdo restaurado a normalidade, ou o mais
proximo possivel dela. Muitas criticas tém sido apresentadas a essa conduta e ao padrao de

normalidade imposto por ela. Sobre essa questao, Clapton e Fitzgerald (2002) argumentam

que:
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Numa cultura altamente influenciada pelo padrdo de normalidade
desenvolvido pela medicina, que acredita que o corpo pode ser
objetivado e controlado, todos aqueles que ndo conseguem controlar
seus corpos sdo vistos como fracassados e incapazes. (Clapton e

Fitzgerald, 2002)

O padrao de normalidade disseminado pela medicina passou a ser um valor para
todos, mas as pessoas com alguma deficiéncia parecem ser mais prejudicadas pelo ideal de

normalidade que os demais individuos:

O fato de ser ‘normal’ ainda é muito importante para se conseguir
um emprego, ou conquistar a independéncia, o que mostra que o
papel da medicina na vida da pessoa com deficiéncia permanece
extremamente significante. (...) A publicidade da reabilitacdo (como,
por exemplo, cirurgias e equipamentos diversos) tem como meta
‘normalizar’ o deficiente no comportamento e na aparéncia, o que
demonstra a otica médica acerca das necessidades do deficiente.

(Finkelstein, 1990)

A visdo médica da deficiéncia reforcou a discriminacdo observada anteriormente,
durante a influéncia do Modelo Religioso. Antes, a motivacdo era espiritual e o padrdo era
baseado em bindmios maniqueistas, como puro-impuro, sagrado-profano, bem-mal, etc. Os
parametros do Modelo Médico trouxeram uma versao maniqueista ainda mais contundente
uma vez que a base, desta feita, ndo era mais um mistério, ou algum valor religioso ou
sobrenatural acerca do qual caberia alguma divergéncia, descrenca ou divida. O oxigénio

do Modelo Médico € a razdo, o conhecimento objetivo e racional, o que atribui ao padrao
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de normalidade um cardter de verdade referendado e legitimado pela ciéncia. Conforme o
trabalho de Ross (1998), esse modelo pode ser denominado de médico-clinico, visto que a
medicina € a drea da ciéncia que prescreve os parametros da normalidade; e uma vez
constatada a privacdo ou a irreversibilidade de um elemento bioldgico, atribui-se ao

individuo uma série de incapacidades e limitacdes (Ross, 1998, p. 81)

Abordando a discriminacao a deficiéncia, Carter e Markhan (2001) consideram que
a medicina tem reconhecido a discriminacdo de género e de ragca no seu campo de
atuagdo, mas ndo tem dado a mesma importdncia a discriminagdo a deficiéncia (Carter e
Markhan, 2001). A argumentacio das autoras reforca o pensamento de Amiralian et al.
(2000) e também de Clapton e Fitzgerald (2002) ao afirmarem que no Modelo Médico o
individuo incapacitado € visto como um problema. Carter e Markhan sdo categéricas ao
afirmar que os elementos que a sociedade impoe a deficiéncia ndo sdo incluidos nos
debates de saiide publica”, e acrescentam que ‘“‘situar os problemas da deficiéncia na

sociedade facilitaria a diminuicdo da discriminagdo (Carter e Markhan, 2001).

No periodo pés-iluminista e pds-revolu¢do industrial a concepcdo médica da
deficiéncia ja estava ‘cientificamente’ determinada. A partir daquele momento a
deficiéncia passou a ser considerada e tratada como um sofrimento fisico, concepcao
fundamentada predominantemente no discurso médico e cientifico, bem como na pratica
nele inspirada. Essa concep¢do produziu uma imagem negativa da pessoa com deficiéncia
aos olhos do mercado de trabalho, cujo carro-chefe naquele momento era a industrializacao
crescente. A deficiéncia, conseqiientemente, passou a ser considerada como “forca morta”,

imprépria para as demandas daquele mercado de trabalho (Clapton e Fitzgerald, 2002).
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O Modelo Médico aborda a deficiéncia com os mesmos referenciais tedricos e
praticos com que aborda a doenca. Ambas, pessoa doente e pessoa com defici€ncia, sao
vistas e tratadas como desviantes, pois ndo atendem as exigéncias do padrio de
normalidade. Ora, deficiéncia e doenca sdo condi¢des distintas, cuja manifestagao implica
também desdobramentos distintos. A defici€éncia algumas vezes pode ser o resultado de
uma doenca (seqiiela), ou mesmo estar associada a alguma doenga, mas tecnicamente, a
deficiéncia ndo é uma doenga. Oliver (1998) considera a distingdo entre uma e outra e
afirma que a abordagem médica confunde deficiéncia com doenca e parece ignorar que a
saiide das pessoas com deficiéncia ndo tém necessariamente algo errado precisando ser

corrigido (Oliver, 1998).

Outro aspecto ignorado pela abordagem médica diz respeito a singularidade da
deficiéncia. A medicina deixa a desejar nesse aspecto também em relacdo a doenca, dando
pouca ou nenhuma importincia a singularidade do adoecimento, ignorando que cada
pessoa vive a doenca de forma diferente, que cada paciente € impar em sua relacdo com a
doenca (Caprara, 2003; Castiel, 1994). O mesmo principio pode ser aplicado a dor que
epistemicamente ¢ um fato 6bvio, porém a forma como ela é sentida é essencialmente
subjetiva (Castiel, 1999). Por extensdo, € perfeitamente cabivel a aplicacdo dos mesmos
principios a deficiéncia: Cada pessoa convive de forma estritamente pessoal e singular com

a deficiéncia.

A produgdo tedrica sobre o adoecer e sobre a relacdo estabelecida entre médico e
paciente podem ser ricamente aproveitadas para fundamentar as consideragdes e as criticas
acerca da visdo médica da deficiéncia. Caprara e Franco (1999) abordam a questdo,

afirmando que:
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P

A formagcdo médica é intensamente voltada para aspectos que se
referem a anatomia, a patologia, a clinica, desconsiderando a
historia da pessoa doente, o apoio moral e psicologico. (...) Além do
suporte técnico-diagnostico, se faz necessdrio uma sensibilidade
para conhecer a realidade do paciente, ouvir suas queixas e
encontrar, junto com o paciente, estratégias de vida que facilitem
sua adaptacdo ao estilo de vida exigido pela doenga. (Caprara e

Franco, 1999)

Um dos autores aprofunda essa mesma discussdo em outro trabalho (Caprara,
2003), mostrando a necessidade de se adequar a interven¢do clinica considerando o
paciente como sujeito, valorizando a experiéncia da doenca e as percepgdes do paciente. O
autor discute também a necessidade de o médico ir além da dimensdo biolégica na sua

sensibilidade e capacidade de escuta (Caprara, 2003).

Ao determinar quem sdo os individuos desviantes, o padrdao de normalidade acabou
por situar todas as pessoas com deficiéncia em um mesmo grupo. Ora, a deficiéncia é
concretamente singular tanto em sua manifestacdo, como na percep¢do que o individuo
tem dela. Ao longo das ultimas décadas os movimentos de pessoas com deficiéncia em
todo o mundo tém questionado esse conceito de normalidade, assim como a condi¢io de
desviante imposta as pessoas com defici€éncia. O padrdo de normalidade e a condi¢do de
desviante persistem como conceito € como pratica; mas, como resultado dos movimentos
de luta, a deficiéncia tem sido redefinida em termos positivos, o que representa um salto

histérico sem precedentes (Finkelstein, 1990).
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A produgdo tedrica acerca da relagdo médico-paciente ganha uma dimensdo de
singular importancia quando se discute a deficiéncia. Doenga e deficiéncia sdo condi¢des
distintas, singulares em sua natureza, mas muito semelhantes quando submetidas ao crivo
do padrao de normalidade que impde sobre ambas o peso do rétulo de desviantes. Quanto a
deficiéncia, via de regra, tal rétulo pesa ainda mais, dada a sua irreversibilidade ou, em
alguns casos, sua duracdo muito extensa. Dessa forma, a relagdo de dependéncia ou de
passividade do paciente em relacdo ao médico serd ainda mais evidente naquela pessoa
que, além de paciente, € também portadora de deficiéncia. O que torna delicada a relacao
médico-paciente e, por extensdo, a relacdo médico-deficiente, € exatamente aquele
conjunto de fatores situados além dos limites da medicina. Caprara e Franco (1999)
oferecem uma importante contribuicdo a essa temadtica ao apresentarem a percepcao do

médico quando este ocupa o lugar do paciente. Conforme os autores:

Os médicos que escreveram sobre a experiéncia da doenca que
viveram, embora poucos, revelam como a formagcdo médica é
intensamente orientada para aspectos que se referem a anatomia, a
fisiologia, a patologia, a clinica, desconsiderando a historia da
pessoa doente, o apoio moral e psicologico. (...) Nao significa que os
profissionais de savide tenham que se transformar em psicologos ou
psicanalistas, mas que, além do suporte técnico-diagndstico, se faz
necessario uma sensibilidade para conhecer a realidade do
paciente, ouvir suas queixas e encontrar, junto com o paciente,
estratégias que facilitem sua adaptagcdo ao estilo de vida exigido

pela doenga. (Caprara e Franco, 1999)
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A argumentacdo acima pode ser aplicada literal e substancialmente numa discussao

acerca da relacdo estabelecida entre o médico e a pessoa com deficiéncia.

Um relato que ilustra essa discussdo € apresentado por Sacks (2003). O autor, um
médico que temporariamente ocupou o lugar de paciente, fala com propriedade sobre a
relacdo médico-paciente. O que enriquece ainda mais o relato de Sacks (2003) é que além
de ter experimentado por alguns dias a condi¢ao de paciente, o que o levou a esse lugar foi
exatamente uma ‘deficiéncia tempordria’, causada inicialmente por uma queda, seguida de

uma intervengao cirurgica mal-sucedida.

Falando como paciente, o autor relata o seguinte:

Eu me sentia curiosamente impotente (...) e pensei: “entdo é isso
(grifo do autor) que significa ser paciente? Pois bem, sou médico hd
15 anos. Agora verei o que significa ser paciente. (...) Meu humor
negro me consolou, contrabalancou meus delirios e me ajudou a
suportar outras bizarrias da internacgdo. (...) E a essas fantasias
grotescas somaram-se as realidades da internagdo, a sistemdtica
despersonalizacdo que acompanha o tornar-se paciente. Nossas
roupas sdao substituidas por um anonimo camisoldo branco, o pulso
é cingido por uma pulseira de identificacdo com um niimero.
Tornamo-nos sujeitos a regras e regulamentos da instituicdo. Ndo
somos mais agentes livres, deixamos de ter direitos;, ndo estamos
mais no mundo em geral. Hd uma estreita analogia com tornar-se

prisioneiro (...). Deixamos de ser uma pessoa — passamos a ser um

recluso. (Sacks, 2003, pp. 40 e 41)
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Nao foi por acaso que Sacks (2003) comparou sua condi¢do de paciente com a
condi¢do de um prisioneiro. Conforme o trabalho de Giddens (2002), “o surgimento de
uma esfera separada de tratamento médico, focado em pessoas com “problemas fisicos”
distintos, é parte dos mesmissimos processos que criaram outras organizacoes

carcerdrias” (Giddens, 2002, p. 150).

Sacks (2003) arrisca um diagndstico, mas a condi¢cao de paciente descortina diante

dele um horizonte bem diferente daquele visto pelo médico:

O que parecia, a principio, ser apenas uma ruptura e um colapso
local, periférico, agora se mostrava sob uma luz diferente, e
absolutamente terrivel — um colapso da memoria, do pensamento, da
vontade — ndo apenas uma lesdo em meu musculo, mas uma lesdo

em mim. (Sacks 2003, p. 58)

O médico, na condi¢do tempordria de paciente, vivenciou a impossibilidade de

andar, de ficar de pé; e experimentou a dependéncia de um colega:

Quarta-feira, dia 11, fora marcada como O Dia — o dia estipulado
para eu me levantar, ficar em pé e andar. Pela primeira vez desde o
acidente eu assumiria, esperava-se, a posicdo ereta — e a postura
ereta é moral, existencial, tanto quanto fisica. Por duas semanas,
por dezoito dias, eu ficara prostrado, reclinado, e isso duplamente —
no lado fisico, devido a fraqueza e incapacidade de ficar em pé, e no
moral, devido a passividade, a postura de paciente — um homem

reduzido e dependente de seu médico. (Sacks, 2003, p. 115)
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A dificuldade de didlogo com o médico também é abordada por Sacks (2003). O
autor relata a sua necessidade em compartilhar com seu médico aquilo que sentia. Como
médico, Sacks sabia que algo estava errado, mas suas tentativas de ser ouvido e obter
alguma resposta foram todas frustradas. Enquanto esteve naquele hospital, Sacks
conversou com todos os pacientes que, como ele, foram submetidos a cirurgia por alguma

lesdo e constatou que eles também tiveram a mesma dificuldade (pp. 139-140).

A experiéncia vivida por Sacks ampliou sua compreensdo acerca da doenca e da

condicdo de paciente. Conforme relato do autor,

O fosso, o abismo entre a doenca e a saide — era para isso que
havia a Casa de Convalescenca —, tinhamos nos tornado invdlidos,
ndo-vdlidos. (...) Também me ocorreu (...) que a convalescenca e os
lugares especiais para ela eram uma necessidade social tanto
quanto individual. Se nos, recentemente doentes, ndo podiamos
encarar o mundo, o mundo ndo podia nos encarar, com nossas
feicoes, nossa indumentdria de doenca e aflicdo. Inspirdvamos
horror e medo — vi isso claramente —, e pelo bem do mundo, tanto
quanto pelo nosso, ndo podiam nos deixar sair. Tinhamos sido
marcados com os estigmas dos pacientes (...) e o mundo ndo faz

questdo de ser lembrado destas coisas. (Sacks, 2003, pp. 141-142)

Relatos como o de Sacks (2003) expdem as lacunas da abordagem ortodoxa de
saude, da relacdo médico-paciente, e, em especial, a lacuna que ainda separa a medicina no

seu aspecto tedrico e pratico do contexto existencial e cotidiano da deficiéncia e da doenga.
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Apesar das lacunas, é importante ressaltar que a medicina aos poucos vai se harmonizando
com outros saberes e ja reconhece que participa de uma significativa interface com as
ciéncias humanas e outros ramos do conhecimento. E possivel situar a deficiéncia nessa
interface sem nenhuma perda para o conhecimento médico, podendo, ao contrério,
enriquecé-lo, tornando-o mais contextualizado com a realidade de vida das pessoas com

deficiéncia.

O Modelo Médico, restrito a dimensao bioldgica e a pratica clinica pura e simples,
ndo alcanca a abrangéncia da deficiéncia no seu sentido mais amplo. As bases tedricas,
bem como a prética terapéutica, serdo limitadas e insuficientes, a ndo ser que haja um
amplo didlogo com as ciéncias sociais, com a antropologia, a economia, a historia, a
filosofia e a psicologia, em cuja pauta os fatores culturais, econdmicos e sociais ocupem o

mesmo patamar de importincia conquistado pelos fatores derivados do saber médico.

3.3. O Modelo Sociocultural

Nao vejo outra possibilidade além da vontade e do esforco de cada
ator, individual ou coletivo, para construir sua individuacdo, ou
seja, para dar um sentido geral ao conjunto das situagoes, das
interacoes e das condutas que formam a sua existéncia e que,

portanto, a transformam numa experiéncia. (Touraine 1998, p. 68)

Os dois modelos expostos anteriormente foram hegemodnicos até o fim do século
XIX. O Modelo Religioso comecou a perder forca no fim do século XVI, quando a

deficiéncia passou a ser considerada como um problema médico e nao apenas espiritual.
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As primeiras atitudes de responsabilidade publica em favor das pessoas com deficiéncia
aconteceram a partir do século XIX. Durante o século XX, houve entdo uma multiplicacao
das concepcdes acerca da deficiéncia, como mostram os vérios modelos explicativos.
Tanto as concep¢des como os modelos explicativos pretendem atender a campos
especificos do conhecimento ou da pratica ligados a deficiéncia; a titulo de exemplo, uma
concepcao de deficiéncia, ou mesmo um modelo explicativo ‘adequados’ para o campo
educacional dard especial importancia a questao cognitiva, ao desenvolvimento da crianga,
e terd como ponto de partida — sendo como fundamento — correntes tedricas como o

construtivismo e o sdcio-interacionismo.

Permeando uma variedade de concepcdes e modelos explicativos, hd duas
vertentes, ou duas dreas do conhecimento sempre consideradas: a drea médica e a area
social. H4 um modelo explicativo que € especifico de cada um desses campos, mas, para
além desses modelos, ha as duas dreas de conhecimento fornecendo elementos para outros
modelos e concepcdes. Carter e Markhan (2001) reconhecem duas amplas perspectivas
sobre deficiéncia: os modelos médico e social; os autores resumem as duas perspectivas
afirmando que o modelo médico entende que as deficiéncias sdo problemas situados no
individuo, enquanto o modelo social situa a deficiéncia na sociedade, e ndo no individuo
(Carter e Markhan, 2001). Estas duas perspectivas foram consideradas distintas e opostas,
mas, na medida em que a deficiéncia foi se estabelecendo como um vasto campo de
estudos, estas perspectivas deixaram de ser opostas, passando a ser consideradas como

complementares.

Ao longo das udltimas décadas, os escritos e a participacdo social de pessoas com
deficiéncia tém transformado a compreensdo geral acerca da real natureza da deficiéncia.

O que se sabia sobre o tema era uma inferéncia limitada e indireta acerca da natureza da
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deficiéncia. A presenca de pessoas com defici€éncia na vida social e nos cendrios de
producdo de idéias foi de suma importancia para o desenvolvimento de novas concepgoes.
De acordo com Oliver (1998), houve uma mudanca na compreensdo da deficiéncia; a
concepcao baseada nas limitacdes pessoais causadas pela deficiéncia foi substituida por
uma nog¢ao de que as limitagdes e restri¢des estdo no campo social e sdo impostas por uma
sociedade irracional e desatenta (Oliver, 1998). Deficiéncia, desde entdo, tornou-se uma
questdo sociopolitica ao invés de uma questdo meramente médica. Esse novo status da
deficiéncia motivou questionamentos a concepg¢ao e intervencdo médicas que pretendem
curar ou restaurar o corpo a uma condi¢do de ‘normalidade’. Ao invés disso, solu¢des no
campo social e politico sdo propostas para contestar a discrimina¢do. De acordo com

Oliver (1998),

Essa visdo radicalmente diferente é chamada de Modelo Social da
deficiéncia, ou teoria da opressdo social. Enquanto respeita a
importdncia das pesquisas cientificas, esta abordagem reivindica
mais pesquisas fundamentadas nas teorias sociais da deficiéncia,
uma vez que as pesquisas devem contribuir para a melhoria da

qualidade de vida das pessoas com deficiéncia. (Oliver, 1998)

No Modelo Social o locus da deficiéncia deixa de ser o individuo ou o corpo, ou
seja, a ordem social estd implicada na questao da deficiéncia. Como condi¢a@o bésica para a
compreensao do elo entre a universo social e a questao da deficiéncia, ha que se reconhecer
que a ordem social é produzida, criada e ndo transmitida ou submetida a uma ordem
superior (Touraine 1998, p. 9); para Touraine, essa representacdo da sociedade como
produzida, criada, implica uma ruptura com a ordem religiosa. A representacdo social da

deficiéncia foi radicalmente alterada quando as explicacdes religiosas deram lugar as
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explicacdes médicas. Em se tratando de deficiéncia, a ruptura com a ordem religiosa —
iniciada no fim do século XVI — antecedeu a nocdo contemporanea de deficiéncia como
uma construcao social. O trabalho de Berger e Luckmann (2004) também se aplica como
base para a no¢do da deficiéncia como uma constru¢do social; de acordo com os autores,
na dialética entre a natureza e o mundo socialmente construido, o organismo humano se
transforma. Nesta mesma dialética o homem produz a realidade e com isso se produz a si

mesmo (Berger e Luckmann, 2004, p. 241).

Um item crucial na pauta de luta das pessoas com deficiéncia é exatamente nao
estar em desvantagem por ser diferente dos demais. Segundo Montanari (1999), a resposta
social a esse anseio veio na forma de uma armadilha chamada ‘paternalismo’, ou seja, uma
forma de protecdo e cuidado dispensados a pessoa com deficiéncia, uma ‘aten¢do’
exacerbada que extrapola suas necessidades e embota seu potencial. Segundo a autora, o
paternalismo impede que a pessoa com defici€ncia seja vista por inteiro, além de confundir
deficiéncia com ineficiéncia (Montanari, 1999). Na abordagem socioldgica as questdes de
saude sdo consideradas numa dimensdo social; nesse sentido, o paternalismo como
resposta as desvantagens sociais da pessoa com deficiéncia torna-se objeto da sociologia da
saide, um ramo da sociologia que, segundo Uchodéa e Vidal (1994), investiga a
determinagdo que exercem os contextos social e institucional sobre as enfermidades e os
comportamentos delas decorrentes. A deficiéncia estd duplamente implicada nessa
afirmacgdo dos autores, por ser tratada como um desvio na abordagem médica e como um
fenomeno social decorrente de doengas (seqiiela), violéncia urbana, acidentes diversos,

envelhecimento, etc., conforme reconhece a abordagem socioldgica.

A medicina social, por sua vez, reconhece o contexto social da deficiéncia. De

acordo com Oliver (1998), a abordagem da medicina social examina tanto o ambiente
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como o individuo, dai o reconhecimento de que a deficiéncia e a desqualificacdo s6 podem
existir dentro de um contexto social. A desqualificacdo, supostamente decorrente da
deficiéncia, é, de fato, uma decorréncia do contexto social, assim como a prépria

deficiéncia como condi¢dao impregnada de desvalor.

Embora o contexto social seja contemplado pela medicina social, o Modelo
Médico, conforme estabelecido, parece ndo prestigiar a medicina social. Esta, por sua vez,
¢ mais util as formulacdes tedricas do Modelo Social, pois sua visdo alcanca dimensdes
que vao muito além do corpo, ao contririo do Modelo Médico, cuja visdo se restringe ao
(bom) funcionamento do corpo. Joyce Carter, consultora em Saide Publica, e Natalie
Markhan, gerente de projetos de emprego, educacdo e treinamento, estabelecem uma

distin¢do pratica entre os modelos médico e social. Para as autoras,

As perguntas feitas a pessoa com deficiéncia, quando inspiradas no
Modelo Médico, resultam em respostas que abrangem somente a
condi¢do médica, sem nada mencionar acerca das barreiras sociais.
As perguntas inspiradas no Modelo Social resultam em questoes
sobre acessibilidade no sentido mais amplo desse termo (educagdo,
transporte, oportunidades de trabalho, qualidade de vida, etc.).

(Carter e Markhan, 2001)

Um dos embates entre Modelo Social e Modelo Médico diz respeito a condi¢dao de
desviante atribuida pelo Modelo Médico as pessoas com deficiéncia. Tal condi¢do foi
gerada no ventre do Modelo Médico, mas sua discussdo alcangou a sociologia e a
antropologia, tendo como expoentes, por exemplo, Ervin Goffman, com o seu trabalho

“Estigma — notas sobre a manipulacdo da identidade deteriorada”, publicado nos Estados



80

Unidos em 1963, atualmente na quarta edicdo brasileira, e Gilberto Velho, antrop6logo
brasileiro, autor de “Desvio e Divergéncia: uma critica da patologia social”’, com uma

abordagem mais contemporanea do tema.

A idéia de que pessoas com deficiéncia sdo desviantes é discutida no trabalho de
Goffman (1988), mencionado acima, numa abordagem que aponta a deficiéncia como
indicadora de inferioridade. Conforme o autor, a no¢do de estigma possui a seguinte

dimensao:

Podem se mencionar trés tipos de estigmas nitidamente diferentes.
Em primeiro lugar, hd as abominacoes do corpo — as vdrias
deformidades fisicas. Em segundo lugar, as culpas de cardter
individual, percebidas como vontade fraca, paixéoes tirdnicas ou ndo
naturais, crencas falsas e rigidas, desonestidade. Finalmente hd os
estigmas tribais de raca, nacdo e religido, que podem ser
transmitidos através de linhagem e contaminar por igual todos os

membros de uma familia. (Goffman, 1988, p. 14)

O primeiro tipo de estigma mencionado pelo autor abrange toda e qualquer
deficiéncia situada no corpo. A época de sua publicacio (em 1963) talvez ndo fosse
desrespeitoso, como o € hoje, referir-se a uma pessoa da forma com que o autor se refere.
Dos trés tipos de estigma, apenas aqueles situados no corpo sdo considerados como
‘abomindveis’, ou seja, ‘que causam horror’, ‘detestdveis’, ‘execrdveis’, (Ferreira, 1999).
Apesar das arestas incompativeis com a atual nocdo de cidadania e respeito a pessoa

humana (a Declaracdo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia foi lancada pela ONU doze

anos apos a primeira edicdo do texto de Goffman) o trabalho tem — e ndo ha razdo para
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deixar de ter — seu valor histdrico, especialmente para a sociologia e antropologia.
Polémicas a parte, Goffman (1988) sinaliza que a raiz da desqualificacdo das pessoas
estigmatizadas estd na sociedade e ndo na pessoa, mas exagera flagrantemente ao
responsabilizar a pessoa estigmatizada pelo gerenciamento do preconceito social e pela

‘reeducacao’ da sociedade:

Os normais ndo tém, na realidade, nenhuma intengdo maldosa;
quando o fazem é porque ndo conhecem bem a situacdo. Deveriam,
portanto, ser ajudados, com tato, a agir delicadamente. Observagoes
indelicadas de menosprezo e de desdém ndo devem ser respondidas
na mesma moeda. O individuo estigmatizado deve ndo prestar
atengdo a elas ou, entdo, fazer um esforco no sentido de uma
reeducagcdo complacente do normal, mostrando-lhe, ponto por
ponto, suavemente, com delicadeza, que, a despeito das aparéncias,

é, no fundo, um ser humano completo. (Goffman, 1988, p. 127)

O autor descreve também o que seria um bom ajustamento social da pessoa

estigmatizada:

Fica, agora, evidente, a natureza do “bom ajustamento”. Ele exige
que o estigmatizado se aceite, alegre e inconscientemente, como
igual aos normais enquanto, ao mesmo tempo, se retire
voluntariamente  daquelas situagbes em que o0s normais
considerariam dificil manter uma aceitacdo semelhante. (Goffman,

1988, p. 132)
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Alguns formadores de opinido no campo da deficiéncia sdo severos nas criticas ao
trabalho de Ervin Goffman. De acordo com Rob Creasy, o que ha de mais delicado e fraco
na discussao de Goffman € que ele pode ser visto como quem coloca em evidéncia a idéia
de que as pessoas com deficiéncia ‘atraem’ a estigmatizacdo em virtude da prépria
condicdo, ao invés de o significado dessa condi¢do ser um conceito imposto a elas (Creasy,

1999).

Quando a questdo do ‘desvio’ ocupa o centro de uma discussdo tedrica, 0s
parametros do Modelo Médico aparecem, mesmo que a discussao seja orientada por teorias
do campo social. Isto ocorre com a chamada Teoria Funcionalista que, segundo Oliver
(1998), enfatiza o papel da medicina na cura e na manutencdo do funcionamento ‘normal’
dos individuos e da sociedade. Esse modelo tedrico parece mais um apéndice social do
Modelo Médico e, de fato, ha uma influéncia mutua entre os dois modelos. De acordo com
Oliver (1998), em face a doenca o paciente deve ser complacente, submisso e deve também

desejar ficar bem. O autor € enfético ao ressaltar que:

Esse padrdo transforma em desviantes as pessoas com doengas
incurdveis e as pessoas com deficiéncia. A relagdo entre deficiéncia
e desvio social estabelecida pelo funcionalismo influencia o cuidado
médico e a pesquisa e reforca o controle profissional no que diz
respeito a saide e servicos oferecidos as pessoas com deficiéncia. O
funcionalismo  simplesmente  reproduz normas e valores
discriminatorios, ao invés de valorizar os elementos econdémico e
cultural que precipitam as condicoes decorrentes da deficiéncia.

(Oliver, 1998)
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Se os individuos desviantes sdo indesejaveis a sociedade (vale lembrar que
Goffman adjetivou as varias deformidades fisicas como sendo ‘abominacées do corpo’),
ou se ndo ha espaco confortivel para eles na sociedade sem que haja um ‘bom
ajustamento’, como sugere Goffman (1988), ou uma ‘acomodagdo’ como discute Oliver
(1998), entdo, nesse ponto nos deparamos com um problema crucial, qual seja, a relagdo
entre o funcionamento ‘normal’ da sociedade e a ‘normalidade’ fisica dos individuos que
compdem essa sociedade. Enquanto Goffman (1988) entende que um bom ajustamento
para o individuo é ainda melhor para a sociedade (p. 134), Oliver (1998), por sua vez,
discute a dificuldade de se acomodar numa sociedade um grupo tdo heterogéneo, com
deficiéncias de tipos e graus tdo variados, especialmente quando a sociedade da tao pouca
importancia as questdes individuais e coletivas destas pessoas. Conforme o autor, a
situacdo das pessoas com deficiéncia ndo pode ser compreendida, trabalhada ou
transformada com base em teorias fundamentadas na suposta normalidade ou

homogeneidade convencionais (Oliver, 1998).

Os modelos explicativos desenvolvidos nas ultimas décadas sdo quase unanimes
nas criticas ao Modelo Médico. A procedéncia e a eficicia das criticas costumam ser mais
claras que a prépria proposta do modelo que apresenta a critica. Com isso, todas as
fragilidades do Modelo Médico tém sido expostas, especialmente pelo Modelo Social. Um
dos embates tedricos entre os modelos social € médico € apresentado pelo pesquisador
canadense Tom Kock. De acordo com Kock (2001), o Modelo Médico considera a
autonomia e a auto-sufici€éncia como elementos basicos do que se poderia chamar de
‘condicdo humana normal’ e, a partir desse padrio, pessoas com deficiéncias fisica ou
cognitiva, limitadas em sua autonomia ou auto-suficiéncia, sdo consideradas como

portadoras de uma condi¢do que as impede de obter prazeres ou desempenhar tarefas
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comuns a média dos individuos. Em outras palavras, julga-se que a vida dessas pessoas
seja menos feliz, que tenha menos qualidade, sendo, conseqiientemente, menos desejavel

(Kock, 2001).

Em contrapartida, os tedricos do Modelo Social, definidos por Kock (2001) como
teoricos da diferenca social, insistem que uma pessoa dependente fisica ou
cognitivamente, ou mesmo interdependente, ndo possui uma vida menos intensa ou viavel,
se comparada a uma pessoa que seja autdonoma e independente. Para os defensores do
Modelo Social, as possiveis diferengas encontradas entre uma pessoa dependente e outra
independente sdo meramente triviais, exceto — e nisso eles sdo veementes! — quando sobre
a diferenca incide alguma forma de preconceito ou indiferenca social. O argumento
fundamental e indiscutivel para esses tedricos € o seguinte: considerar a independéncia e
auto-suficiéncia — que sdo condi¢Oes inerentemente relativas — como uma norma, reflete,

de fato, preconceito, ao invés de refletir a realidade (Kock, 2001).

Kock, autor identificado com os postulados do Modelo Social, argumenta que:

Se autoconsciéncia, auto-suficiéncia e autonomia — a possibilidade
de escolher desempenhar qualquer atividade sem ser barrado por
limites fisicos — sdo, na melhor das hipoteses, uma fase tempordria
no curso normal da vida, entdo as limitacées decorrentes da
deficiéncia se transformam ndo num desvio negativo da norma, mas
em algo tdo normal quanto a infdncia ou a velhice. Dessa forma, a
suposta competéncia adulta impede o reconhecimento das restri¢oes
fisicas e da dependéncia como normais, e ndo como um desvio

dentro do curso da vida. [pois] a independéncia relativa da maioria
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de nos parece cada vez mais uma condi¢do tempordria, uma fase da

vida a qual nos dirigimos gradualmente. (Kock, 2001).

Os argumentos de Kock (2001) podem ser enriquecidos com as questdes abordadas
por Clapton e Fitzgerald (2002), autores que consideram ser possivel atribuir a deficiéncia
uma nog¢do de universalismo, pois ela faz parte da condicdo humana. Na concepc¢do dos
autores, a deficiéncia é uma condi¢do fluida e continua, sem fronteiras claras, mas que, na
verdade, é a esséncia da condi¢do humana. E, como condi¢do que é vivenciada por todos

em algum estdgio da vida, deficiéncia é, de fato, normal (Clapton e Fitzgerald, 2002).

Os defensores do Modelo Social também se apdéiam em alguns argumentos da
teoria critica. De acordo com Oliver (1998), a teoria critica considera as questdes € 0s
problemas das pessoas com deficiéncia como produto da desigualdade social. A partir dai,
a solucdo para as questdes e problemas no campo da deficiéncia sdo remetidas para acdes e
mudancas no plano social. Para essa linha tedrica, ainda segundo Oliver (1998), a no¢ao de
deficiéncia como opressdo social significa muito mais que discriminagdo e preconceito.
Amparados por tais argumentos, os defensores do Modelo Social apresentam propostas
vdlidas para a solu¢do de problemas, sem perder a chance de questionar as solugdes

inspiradas no Modelo Médico:

A titulo de exemplo, os problemas no transporte piiblico ndo sdo
causados pela inabilidade ou limitacdo fisica de algumas pessoas,
mas pelo fato de que os onibus ndo sdo desenhados para receber
cadeiras de rodas. Tais “problemas” podem ser “curados”
gastando dinheiro, e ndo com intervengoes ciriirgicas, tecnologia

assistencial ou reabilitacdo. (Oliver, 1998)
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O autor toca em uma questdo crucial, qual seja a existéncia e a perpetuacdo de
barreiras concretas e mecanismos de exclusdo, construidos a partir de uma concepg¢dao
limitada e distorcida da deficiéncia como uma questdo meramente pessoal (Oliver, 1998).
Essa visdo tosca atribui os fracassos da pessoa com deficiéncia a uma tragédia pessoal, um
infortinio do destino, a0 mesmo tempo em que a auséncia de fracasso ou um “€xito”
(qualquer resultado que ndo seja um fracasso declarado se torna ‘€xito’ para uma pessoa
com deficiéncial!) € visto como um triunfo herdico sobre as dificuldades pessoais. Essa
concepcdo ndo permite que a pessoa com deficiéncia seja considerada uma pessoa comum;

ela estard sempre ‘imobilizada’ num extremo ou noutro (Oliver,1988).

Conquistas como educacdo, emprego, carreira ou transporte
publico, que muitas pessoas tém garantidos sdo vetados as pessoas
com deficiéncia, ou, no minimo, hd obstdculos entre estas conquistas
e a pessoa com deficiéncia; obstdculos que os deficientes tém que
fazer face sozinhos. Enfatizando deficiéncia e dependéncia como
questdes pessoais, os teoricos tendem a reforcar as barreiras e 0s

mecanismos de exclusdo. (Oliver, 1998)

As questdes levantadas pelo Modelo Social ndo sdo novas. De fato o que se
observa é que hd questdes com uma roupagem contemporanea cuja origem remonta aos
tempos em que a deficiéncia era uma condi¢do tratada com a eliminacdo social sumaria. O
Modelo Religioso e o Modelo Médico, seguidos de qualquer modelo mais contemporaneo,
demonstram que as questdes sao as mesmas em sua esséncia; a exclusdo social s6 varia nos
seus mecanismos, assim como a discrimina¢do s6 muda na sua forma de manifestacao.

Com esta visdo torna-se 6bvio que questdes como, por exemplo, a acessibilidade ao meio
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fisico (rampas, elevadores, banheiros adaptados, etc.) nao € uma questdo meramente
contemporanea e urbana; ou mesmo a atual expectativa de ‘cura’ através da manipulacao
de células tronco e tantos outros exemplos que aproximam um passado remoto do

momento presente tendo como elo a deficiéncia.

Tais argumentos apontam para a possibilidade de se compreender a deficiéncia a
partir de uma leitura cultural. A riqueza desse Modelo Cultural deve-se a qualidade de suas
criticas e argumentos, bem como a sua facilidade de penetracdo em outros campos
tedricos. Por ndo se tratar de uma formulacdo hermética, a leitura cultural da deficiéncia
enriquece nossa compreensdo acerca do assunto, ao mesmo tempo em que fornece

elementos para a estruturagdo tedrica de outros modelos explicativos.

Algumas teorizagdes mais recentes no campo da saide também favorecem uma
abordagem cultural da deficiéncia. Andrea Caprara ressalta que é possivel interpretar a
doenga como um produto culturalmente determinado, pois a cultura produz estruturas
simbolicas, metdforas e outras figuras ligadas a doenca (Caprara, 2003). E isso pode-se
dizer também da deficiéncia, cuja ocorréncia pode resultar em diferentes significados de
acordo com a cultura em questdo (Amiralian et al., 2000). Basta, para tal, observar os
impactos da deficiéncia numa &4rea rural em comparagdo com uma grande metrépole, ou
mesmo a ocorréncia da deficiéncia numa comunidade africana em comparacdo com o
mercado milionario da deficiéncia nos Estados Unidos. A leitura cultural da deficiéncia é,
sem sombra de ddvidas, uma possibilidade a mais, especialmente no que diz respeito a
percepcao que o individuo tem da prépria deficiéncia, independentemente de essa

percepgao — que € sempre pessoal, singular — ser também influenciada pela cultura.
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Somente a partir de uma leitura cultural € possivel considerar doenca e deficiéncia
como fendomenos multidimensionais, pois ambas envolvem conceitos, crengas, valores e
atitudes; ambas também alteram em maior ou menor grau o modo de vida da pessoa e da
familia, e isso ocorre sempre dentro de um universo sociocultural. De acordo com Uchda e
Vidal (1994), o universo sociocultural do paciente é o contexto onde se enraizam as
concepcoes sobre as doencas, as explicacoes fornecidas e os comportamentos diante
delas. Embora o trabalho dos autores discuta saide e doenca numa perspectiva
antropoldgica, sua abordagem acerca do universo sociocultural do doente € valida também

para o contexto sociocultural da pessoa com deficiéncia.

A deficiéncia estd imbuida de um significado produzido a partir de uma heranga
sociocultural. Podemos dizer que esse significado é amplo e distorcido, pois nele, de
alguma forma, estd contido o extrato de toda a histéria da deficiéncia. Podemos afirmar
também que tal significado é externo a defici€éncia, uma narrativa indireta, coletiva,
deduzida a partir daquilo que se v€ e se pensa sobre a deficiéncia. Esse significado
histérico, de fato, € irreal. Ou, no minimo, limitado. Com raras excecdes, as formulacdes

tedricas acerca da deficiéncia privilegiam esse significado histérico.

Uma excecdo importante quanto ao significado da deficiéncia, segundo Oliver
(1998), é a abordagem tedrica do social-construcionismo. Esta abordagem valoriza o
significado, o sentido da deficiéncia, mas sua fonte primordial de consulta ndo ¢ a historia,
ou a cultura. Conforme o autor, o social-construcionismo entende ser de crucial
importancia aprender com as pessoas com deficiéncia o significado, o sentido da
deficiéncia. O autor considera também que esse sentido pode variar de acordo com o
contexto econdomico e cultural (Oliver, 1998), mas, conforme entendemos, apesar dessa

variacdo sociocultural quanto ao sentido, hd, fundamentalmente, uma dimensdao da
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experiéncia que € estritamente pessoal. O contato pessoal e direto com a deficiéncia pode
traduzir, confirmar ou transformar com mais propriedade aquilo que € transmitido pela
cultura. Em sendo assim, as pessoas com deficiéncia possuem uma legitimidade natural e
irrefutdvel para transmitir o significado da deficiéncia as instancias que lidam direta ou
indiretamente com ela, como a sociedade, os educadores, os pesquisadores, o poder

publico...

Numa dimensdo mais prética e objetiva, o social-construcionismo situa a pessoa
com deficiéncia no centro de qualquer discussdao ou implementacdo de solucdes que lhe
digam respeito. Isto aplica-se a todos os segmentos sociais que lidam, seja com a
deficiéncia como fendmeno bio-sociopolitico, ou com a pessoa que apresenta alguma
deficiéncia. Diante de temas como, por exemplo, a discriminacdo social, uma leitura
externa pode ser tanto 6bvia como simplista, do tipo ‘as pessoas com deficiéncia sdo
discriminadas’; essa afirmacdo apenas reproduz uma fragil relacdo de causa e efeito entre
deficiéncia e discriminacdo. Por outro lado, a experiéncia de ser discriminado tem
produzido questionamentos pessoais € movimentos de pares nas ultimas décadas. A
discriminacdo, apesar desse esfor¢o, ndo deixou de existir. Todavia, conforme demonstra o
trabalho de Finkelstein (1990), a tendéncia geral é a pessoa com defici€éncia separar sua
experiéncia com a discriminacdo (que deve ser combatida) da experiéncia de viver com um

corpo limitado (que deve ser gerenciada) (Finkelstein, 1990).

Aplicando as afirmagdes de Touraine (1998) ao contexto da deficiéncia, pode-se
dizer que a histdria herdada pelas pessoas com defici€ncia s6 terd algum sentido se a ela
for dado um toque de singularidade, [pois] este mundo é também aquele no qual o
individuo procura ser o Sujeito de sua existéncia, de fazer de sua vida uma historia

singular (Touraine 1998, p. 69).
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Capitulo 4

Nuancas da diferenca: as deficiéncias e o género ‘pés-humano’

4.1. Identidade (de) deficiente?

A questdo da identidade € um fendmeno tipicamente contemporaneo. Até o inicio
do século XX as identidades eram muito bem definidas e demarcadas, o que eliminava a
possibilidade de qualquer crise de identidade, tal como conhecemos na atualidade. Naquele
contexto, conforme Berger & Luckmann (2004), cada pessoa era mais ou menos aquilo
que se esperava que fosse: um fidalgo é um fidalgo; um camponés é um camponés, para os
outros assim como para si mesmo (p. 217). Essa previsibilidade, tipica das sociedades
modernas, ndo sobreviveu as transformagdes estruturais ocorridas na segunda metade do
século XX. As mudangas trazidas pela modernidade tardia fragmentaram as sdlidas
paisagens culturais que, antes, davam sustentacdo aos conceitos de classe social,
nacionalidade, raca, etnia, género e sexualidade. Da mesma forma, fragmentaram-se
também as identidades fixas, estdveis e previsiveis, produzindo, assim, o palco da chamada

‘crise de identidade’ da modernidade tardia (Giddens, 1991; Hall, 1997).

A questdao da identidade ganhou proje¢dao com a eclosdo dos movimentos sociais
que marcaram o Ocidente na década de sessenta. (Hall, 1997; Woodward, 2000). Naquela
década, as mulheres, os negros, os gays e lésbicas, juntamente com estudantes, pacifistas e
grupos revoluciondrios, lutavam por reconhecimento e por direitos civis, tendo a

identidade como principal bandeira. De acordo com Hall (1997),
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Cada movimento apelava para a identidade social de seus
sustentadores. Assim, o feminismo apelava as mulheres, a politica
social aos gays e lésbicas, as lutas raciais aos negros, o movimento
antibelicista aos pacifistas, e assim por diante. Isso constitui o
nascimento historico do que veio a ser conhecido como a politica de
identidade — uma identidade para cada movimento. (Hall, 1997, p.

49)

Os movimentos sociais, entre outros aspectos, afirmavam a identidade cultural de
grupos marginalizados e oprimidos. Com isso, as 1identidades silenciadas ou
desprestigiadas até aquele momento emergiam nos movimentos sociais como um
importante fator de mobilizacdo politica. As reivindicacOes eram feitas conforme as
caracteristicas histéricas dos grupos, agregados pelo pertencimento de classe, pelos

antecedentes historicos ou por circunstancias socio-econdomicas (Woodward, 2000).

Além da pauta de luta de cada grupo em particular, havia reivindicacdes mais
abrangentes que eram comuns a todos os grupos. De fato, os esfor¢os somados resultaram
em mudancas e conquistas que beneficiaram, em maior ou menor grau, as minorias e
mesmo a sociedade como um todo. A titulo de exemplo, vale ressaltar que o conceito de
cidadania que pretende nortear as relacdes sociais na atualidade foi, de certa forma,
inspirado na pauta de luta e na soma de esfor¢os que marcaram os movimentos sociais dos
anos sessenta. Entretanto, a questdo da identidade estd fundamentada no que, por hora,
podemos chamar de ‘rivalidade’, muito mais do que na ‘cooperacdo’ entre grupos ou

identidades diferentes.
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A questdao da identidade ndo existiria se ndo houvesse, dentre tantas identidades,
alguma que se destacasse como hegemonica, superior, que pretendesse estabelecer-se
como a identidade. Para essa identidade, as outras identidades sdo percebidas como ‘o
Outro’, e sem esse assombroso Outro, aquela identidade ndo faria qualquer sentido (Lins,

1997; Silva, 2000-B).

A deficiéncia estd envolvida na questdo da identidade, embora poucos autores
explorem esse fildo. Dessa forma, paira no ar a ddvida se hd ou nio uma identidade
produzida no contexto da deficiéncia. Para elucidar essa duvida € fundamental que se
pense em identidade utilizando uma via alternativa, deixando a parte um dos principais
elementos histéricos que enriquecem a discussdo acerca do tema: os movimentos sociais da
década de sessenta. Esse seria um ponto de partida 6bvio para uma discussdo sobre
identidade, mas fragil para sustentar a idéia de uma identidade produzida a partir de uma

deficiéncia, mesmo que o cendrio dessa possivel identidade seja a modernidade tardia.

Entre as pessoas com deficiéncia ndo havia uma preocupacdo profunda com a
identidade, como aquela mencionada por Woodward (2000, p. 34); elas também nao
possuiam uma solida localizacdo como individuos sociais, como destaca Hall (1997, p. 9),
ambos referindo-se aos movimentos sociais da década de sessenta. A histdria, de fato,
demonstra exatamente o contrario: nenhuma posi¢cao social s6lida, nenhuma afirmacao de
uma identidade cultural de grupo que pudesse ser reconhecida, mesmo porque as pessoas
com deficiéncia viviam isoladas dentro das familias e isoladas também socialmente. O
isolamento generalizado dificultava os contatos entre pares e impedia qualquer tentativa de
articulacdo. Considerando o movimento de luta das pessoas com deficiéncia por si mesmo,

sem qualquer comparacdo com a atividade de luta de outros grupos, o que se percebe é
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uma mobilizacdo em torno da propria questdo da deficiéncia, com vistas a uma

conscientizacao social (Bieler, 1990).

Quando se discute identidade pela via da diferenca, ou da alteridade, a deficiéncia
€ como que ‘poupada’ — ou, talvez, temida como o mais assustador ‘Outro’. Embora haja
uma dimensao subjetiva na deficiéncia — como em qualquer alteridade —, o que h4 de mais
objetivo nela € o corpo ‘deficiente’. Em sendo assim, o corpo ‘deficiente’, essa ‘diferenca
encarnada’, pode ser considerado como o fundamento singular para uma discussdo sobre

identidade a partir da deficiéncia.

De acordo com Woodward (2000),

O corpo é um dos locais envolvidos no estabelecimento das
fronteiras que definem quem nos somos, servindo de fundamento
para a identidade — por exemplo, para a identidade sexual.

(Woodward, 2000, p. 15)

O corpo ‘deficiente’ ¢ um elemento indiscutivelmente tangivel, palpavel, ou
melhor, ‘in-palpavel’, devido ao distanciamento que se mantém em relacdo a qualquer

alteridade. A partir desse corpo ‘in-palpdvel’ € possivel pensar numa categoria de

identidade para as pessoas com deficiéncia. Conforme Woodward (2000),

As identidades baseadas na “raca” , no género, na sexualidade e na
incapacidade fisica [grifo nosso], por exemplo, atravessam o

pertencimento de classe (Woodward, 2000, p. 36)

Silva (2003) também ressalta a vinculacdo entre corpo e identidade. Conforme a autora:
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A nog¢do de identidade pessoal estd diretamente vinculada ao corpo,
jd que este funciona como um instrumento de projecdo do ser no
espaco sociocultural. O corpo é o local onde o individuo se
reconhece enquanto uma singularidade, partilhando, ao mesmo
tempo, significacbes comuns a todo o grupo social. O
reconhecimento do individuo é dado, entdo, a partir da coeréncia
encarnada em seu corpo — que possui uma estrutura consistente, una

e totalizante. (Silva, 2003)

Partindo das consideragdes da autora, pode-se dizer que o corpo ‘deficiente’ ndo é
reconhecido socialmente, dada a sua incoeréncia e, de certa forma, sua assimetria. Esse
mesmo corpo, exatamente por ser disforme e incoerente, ratifica, como ‘Outro’, a nogao de

que a identidade pessoal estd vinculada a um corpo simétrico e coerente.

Nas formulagdes de Antony Giddens (2002), o corpo sustenta a nocdo e o sentido

de auto-identidade. De acordo com o autor,

O corpo é um objeto em que todos temos o privilégio de viver ou
somos condenados a viver; fonte de sensagcoes de bem-estar e de
prazer, mas também das doencas e das tensées. (...) O corpo ndo é
sO uma entidade fisica que “possuimos”, é um sistema de acdo, um
modo de prdxis, e sua imersdo prdtica nas interacdes da vida
cotidiana é uma parte essencial da manutencdo de um sentido

coerente de auto-identidade. (Giddens, 2002, p. 95)
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Para se pensar a questdo da identidade em conjunto com a deficiéncia, € importante
considerarmos as caracteristicas essencialistas e ndo-essencialistas atribuidas a identidade.
Segundo Woodward (2000), uma das discussdes centrais sobre identidade concentra-se na
tensdo entre essas duas abordagens; a autora utiliza a identidade sérvia como exemplo para
demonstrar o enfoque de cada abordagem: A perspectiva essencialista busca sustentacao
tanto na histéria quanto na biologia para afirmar que ha um conjunto de caracteristicas
auténticas, cristalinas e permanentes, partilhadas por todos os sérvios. As perspectivas nao-
essencialistas, por sua vez, atribuem maior importancia as diferencas, mas consideram
também as caracteristicas comuns, assim como as caracteristicas partilhadas com outros
grupos, ou outras identidades; essa abordagem considera ainda as formas pelas quais a
definicdo daquilo que significa ser um “sérvio” tém mudado ao longo dos séculos

(Woodward, 2000, p. 12).

A discussdo acima enriquece a questdo da identidade, especialmente no que diz
respeito a deficiéncia. De fato, ha deficiéncias que sdo irreversiveis, ou melhor, ainda sao
irreversiveis — respeitadas as ressalvas impostas pelas conquistas efetivas e pelo devir das
diversas pesquisas em curso. Assim como a cor da pele, a etnia ou o género, ha certas
caracteristicas presentes em todas as pessoas que apresentam uma determinada deficiéncia.
Essa afirmacdo essencialista pode ser exemplificada pela atrofia muscular nas paraplegias
decorrentes de lesdo medular, ou pelo conjunto de sinais fisicos que sugerem o diagndstico
da Sindrome de Down (olhos com fenda inclinada, hipotonia, dedos curtos, uma tnica

prega palmar, etc.).

A perspectiva nado-essencialista € ainda mais compativel com nosso tema, a

comecgar pelo relevo dado a diferenca. A adequacdo dessa perspectiva a questdo da

deficiéncia € bastante abrangente, pois nela caberia considerar as caracteristicas comuns as
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pessoas com uma determinada defici€éncia (por exemplo: necessidade de acesso para
cadeira de rodas; indicacdes em braille destinadas aos cegos; programas de televisdo com
close caption para os surdos; etc.), assim como as caracteristicas, ou questdes mais gerais,
como a discriminagdo social que alcanca as trés categorias de deficiéncia mencionadas no
nosso exemplo. Essa perspectiva valorizaria também a dimensao histérica da deficiéncia,
identificando seu sentido em cada época e contexto especificos, favorecendo assim um

estudo comparado dessa condi¢ao ao longo do tempo.

Apesar de as abordagens essencialista e ndo-essencialistas enriquecerem o estudo
das deficiéncias, para que um conceito de identidade possa ser aplicado a deficiéncia, é
imprescindivel que tal conceito ndo seja fundamentalmente essencialista. Caso contrério,
estariamos reciclando velhos e frageis conceitos adotados durante a hegemonia da
concepgdo religiosa da deficiéncia. Pensar a deficiéncia como uma identidade, s6 faz
sentido se esse conceito for estratégico e posicional, tal como ocorre com as identidades na

atualidade (Hall, 2000).

H4 uma certa afinidade entre as formula¢des de Hall (2000) e a deficiéncia como
uma identidade, embora o préprio autor nao mencione, ou, talvez, nao perceba essa
relacdo. O cotidiano da deficiéncia demonstra que as muitas facetas sociais, somadas a
vivéncia e aos conflitos individuais, exigem que a pessoa com deficiéncia circule entre
discursos, prdticas e posicoes antagonicos. Tais aspectos, comuns as identidades na
modernidade tardia (Hall, 2000), também estao presentes na relacdo do individuo com a
sua deficiéncia e, num sentido mais amplo, em sua relacdio com a sociedade. Se
entendemos que a condicdo da pessoa com deficiéncia produz uma identidade,
obrigatoriamente teremos que concordar que essa identidade mudou ao longo do tempo, na

medida em que mudavam a concepc¢do de deficiéncia e a imagem social do seu portador,
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conforme demonstrado no primeiro capitulo. Essa identidade também teria permanecido,
durante séculos a fio, numa posi¢do marginal em relacdo a identidade hegemdnica, dando-

lhe sustentacdo como sua alteridade.

Se tudo isso faz algum sentido — e pode fazer! —, a identidade produzida a partir da
deficiéncia nao resistiria as demandas e apelos do cotidiano, caso apresentasse um nucleo
estdvel, previsivel e coerente. Essa identidade, como todas as identidades na modernidade
tardia, teria que ser flexivel, multipla, mimética e imprevisivel (Hall, 1997; Hall, 2000)
para, assim, sobreviver em diferentes contextos, negociando com os mais diferentes apelos
e demandas. Na prética cotidiana, a pessoa com deficiéncia negocia com papéis
antagonicos, por exemplo, sendo percebido e tratado socialmente como um ‘coitado’,
como alguém que necessita constantemente de alguma ajuda, ou entdo como um ‘heréi’, ja
que supera um ou outro obstdculo, apesar de tantas limitacdes. Esse individuo terd que ser
flexivel e autbnomo para descobrir alternativas vidveis entre tantos opostos, construindo e

reconstruindo sua identidade (de) ‘deficiente’.

Em seus trabalhos mais recentes, Hall (2000) apresenta uma nova dimensao do
termo identidade. Segundo o préprio autor, a inovacgdo, além de ndo ser adotada por todos,
pode ser mal compreendida (p. 111). Embora a questdo da deficiéncia ndo apareca
explicitamente na discussao do autor, sua nova apropriacao do referido termo resulta numa
consisténcia tedrica que, conforme entendemos, € suficiente para fundamentar um conceito

de identidade construido no contexto da deficiéncia:

Em meus trabalhos recentes (...) fiz uma apropriacdo do termo
“identidade” que ndo é, certamente, partilhada por muitas pessoas e

pode ser mal compreendida. Utilizo o termo “identidade” para
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significar o ponto de encontro, o ponto de sutura [grifo nosso], entre,
por um lado, os discursos e as prdticas que tentam nos “interpelar”,
nos falar ou nos convocar para que assumamos nossos lugares como
sujeitos sociais de discursos particulares e, por outro lado, os
processos que produzem subjetividades, que nos constroem como
sujeitos aos quais se pode “falar”. As identidades sdo, pois, pontos
de apego tempordrio as posicoes-de-sujeito que as prdticas

discursivas constroem para nos. (Hall, 2000, pp. 111-112)

O autor também afirma que,

Se uma suturacdo eficaz do sujeito a uma posicdo-de-sujeito exige
ndo apenas que o sujeito seja “convocado”, mas que o sujeito
invista naquela posicdo, entdo a suturacdo tem que ser pensada
como uma articulagcdo e ndo como um processo unilateral. Isso, por
sua vez, coloca, com toda a forca, a identificacdo, se ndo as

identidades, na pauta teorica. (Hall, 2000, p. 112)

O ponto de encontro, ou o ponto de sutura que aparece nessa nova formulagdo de
Hall pode ser visto também, conforme entendemos, como o ponto de partida, ou, ainda,
arrematando com certo lirismo a expressdo do autor, o ponto fulcral, a partir do qual
desponta uma nova concep¢ao de identidade. Para uma boa compreensdo desse ponto de
encontro, ou ponto de sutura, é importante percorrer o que estd posto em cada um dos

lados, antes de juntd-los numa sutura, como propde Hall (2000).
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De um lado, que chamaremos de “lado interno”, temos os processos que produzem
subjetividades, que nos constroem como sujeitos. Desse lado estd a deficiéncia como uma
contingéncia que atravessa nossa condicdo de sujeitos; ou seja, a deficiéncia, qualquer que
seja, € um processo que produz subjetividades. Essa afirmacdo pode ser fundamentada pela

defini¢do de subjetividade apresentada por Woodward (2000). Conforme essa autora,

“Subjetividade” sugere a compreensdo que temos sobre o nosso eu.
O termo envolve os pensamentos e as emogoes conscientes e
inconscientes que constituem nossas concepgoes sobre “quem nos
somos”. A subjetividade envolve nossos sentimentos e pensamentos
mais pessoais. Entretanto, nos vivemos nossa subjetividade em um
contexto social no qual a linguagem e a cultura ddo significado a
experiéncia que temos de nos mesmos e no qual nés adotamos uma

identidade. (Woodward, 2000, p. 55)

Inserir a deficiéncia nas afirmagdes da autora € um exercicio necessario a nossa
discussdo. Dessa forma, subjetividade envolve o “quem nds somos”... com especial
destaque para o “como nés somos”. E ja pensando na sutura, de Hall, cabe aqui questionar-
se sobre “o que fazer com o isso que somos?”’. Para Woodward (2000), a subjetividade
envolve nossos sentimentos e pensamentos mais pessoais... a0 que acrescentamos:
’sobre isso que nds somos, sobre a forma como vivemos e interagimos no contexto social”.
Em outras palavras, o individuo se reconhece (quem sou eu?) como pessoa que apresenta
uma diferenca, caracterizada pelo que, convencionalmente, se chama deficiéncia (como eu
sou?). Nesse reconhecimento — que sé pode ocorrer lenta e gradualmente — hd, certamente,

uma abundancia de sentimentos e pensamentos que podemos chamar de consciéncia de si.
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O préximo questionamento — o qgue fazer com o que sou? — indica que um processo
de articulagdo, ou de sutura, estd em andamento. E o sujeito, j4 com alguma consciéncia de
si, € alcancado pelo que estd posto do lado que chamaremos de “lado externo” da sutura.
Desse outro lado, conforme Hall (2000), estdo os discursos e as prdticas que tentam nos
“interpelar”, nos falar ou nos convocar para que assumamos nossos lugares como os
sujeitos sociais de discursos particulares, ja citados acima. Nesse ponto, conforme o
préprio autor, a identificacdo entra na pauta tedrica. Para que o sujeito se posicione diante
do que estd posto desse outro lado, ele terd que identificar-se com as posi¢des que serdo
assumidas. Para uma boa compreensido desse processo, vale considerar a identificacdo,
como elemento tedrico, utilizada na discussdo de Hall (2000) e Woodward (2000) acerca

da identidade.

De acordo com Woodward (2000),

Os sujeitos sdo, assim, sujeitados ao discurso e devem, eles
proprios, assumi-lo como individuos que, dessa forma, se
posicionam a Si proprios. As posicoes que assumimos e com as quais
nos identificamos constituem nossas identidades. (Woodward, 2000,

p. 55)

A identificacdo é um conceito fundamental na psicanélise. E nesse campo tedrico
que sua utilizacdo foi ricamente aproveitada, assumindo valor central na obra de Freud. A
importancia do conceito de identificacdo, de acordo com Laplanche e Pontalis (1988), faz
dela, mais do que um mecanismo psicologico entre outros, a operacdo pela qual o
individuo humano se constitui (p. 296). Entretanto, o enfoque psicanalitico, caso fosse

utilizado na sua integra em nossa discussdo, deixaria arestas delicadas que
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comprometeriam nosso trabalho. Dessa forma, consideramos a identificacdo desde o seu
uso pelo senso comum, passando pela psicandlise, mas com prioridade para as abordagens
de Hall (2000) e Woodward (2000), autores que exploram a questdo da identidade e da

diferenca, com enfoques derivados da psicologia social e ciéncias sociais.

O Diciondrio da Psicandlise, de Laplanche e Pontalis (1988), define identificacdo

como uml...

processo psicologico pelo qual um individuo assimila um aspecto,
uma propriedade, um atributo do outro e se transforma, total ou
parcialmente, segundo o modelo dessa pessoa. A personalidade

constitui-se e diferencia-se por uma série de identificacoes.

(Laplanche e Pontalis, 1988, p. 295)

Em seu trabalho sobre identidade e diferenca, Woodward (2000) destaca a
identificacdo como um processo por meio do qual nos identificamos com os outros, seja
pela auséncia de uma consciéncia da diferenca ou da separacdo, seja como resultado de
supostas similaridades (p. 18). Em sua discussdo, o autor faz alusdo a importincia da
identificacdo na fase edipiana, periodo em que os investimentos que a crianc¢a faz nos pais

sdo abandonados e substituidos por identificacdes.

Hall (2000), por sua vez, amplia essa discussdo considerando inicialmente o sentido
de identifica¢do na linguagem do senso comum. Nesse ambito, a identificacdo € construida
a partir do reconhecimento de alguma origem, algum ideal ou caracteristicas comuns,
partilhadas com outros grupos ou pessoas. Esses mesmos aspectos também dao sustentagcdao

N

a fidelidade e a solidariedade partilhadas em um grupo. Para o autor, hd um certo
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“naturalismo” nessa defini¢do, uma obviedade que, segundo entendemos, pode ter
fomentado a idéia de uma ‘“‘identidade” para as pessoas com defici€ncia, j4 que elas
“identificaram-se” com a pauta de luta dos movimentos feminista, negro e gay, dos quais
novas identidades surgiram. Essa “identificacdo”, por si s, ndo sustenta a idéia de uma
“identidade (de) deficiente”, uma vez que as caracteristicas e as demandas daqueles
grupos, assim como as bases tedricas que sustentam a idéia de uma identidade feminista,

negra ou gay nao se aplicam as pessoas com deficiéncia.

Depois de discorrer sobre a identificagdo conforme o senso comum, Hall (2000)

apresenta uma abordagem discursiva do termo. Essa abordagem...

vé a identificacdo como uma constru¢do, como um processo nunca
completado — como algo sempre “em processo”. Ela ndo é, nunca,
completamente determinada — no sentido de que se pode, sempre,
“ganhd-la” ou “perdé-la”; no sentido de que ela pode ser, sempre,
sustentada ou abandonada. (...) Embora tenha suas condicoes
determinadas de existéncia, o que inclui os recursos materiais e
simbolicos exigidos para sustentd-la, a identificacdo ¢é, ao fim e ao
cabo, condicional; ela estd, ao fim e ao cabo, alojada na
contingéncia. Uma vez assegurada, ela ndo anulard a diferenca.

(Hall, 2000, p. 106)

Na abordagem acima a identifica¢do aparece como algo dindmico, um processo em
constante andamento, nunca chegando a ser concluido. Tais aspectos harmonizam-se com
as identidades na modernidade tardia naquilo que elas tém de flexiveis e instaveis. Porém,

tendo como foco uma possivel identidade produzida no dmbito da deficiéncia, entre as
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caracteristicas acima, a que ganha destaque diz respeito a diferenca. Além de constituir um
dado real e tangivel no corpo, ou no organismo, a deficiéncia € também uma condicao
psicossocial delineada pela diferenca. Dessa forma, uma identidade produzida a partir da
deficiéncia € objeto de discussdo, ao passo que a diferenca, estampada na defici€ncia, esta

acima de qualquer discussao.

Hall (2000) também discute os aspectos psicanaliticos da identificagdo. O autor
menciona que, no complexo de Edipo, o conceito de identificacio toma as figuras do pai e
da mde tanto como objetos de amor quanto como objetos de competicdo, inserindo, assim,
a ambivaléncia [grifo nosso] no centro mesmo do processo (p. 107). O autor também

acrescenta que,

Em Luto e melancolia, [a identificacdo] ndo é aquilo que prende
alguém a um objeto que existe, mas aquilo que prende alguém a
escolha de um objeto perdido. Trata-se, no primeiro caso, de uma
“moldagem de acordo com o outro”, como uma compensagdo pela
perda dos prazeres libidinais do narcisismo primal [grifo nosso].

(Hall, 2000, p.107)

Na abordagem descrita acima, dois pontos interessam a nossa discussdo: a
identificacdo, naquilo que ela tem de ambivalente, e como algo que prende alguém a um
objeto; os dois pontos, em analogia com o contexto da deficiéncia, colocam em relevo a
ambivaléncia do individuo em relagdo a defici€éncia — em relag@o a prépria deficiéncia ou a
deficiéncia do outro —, e, por dltimo, a deficiéncia significando uma perda, ou, como uma

“ferida narcisica”.
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Ao final de sua passagem por esses diferentes conceitos de identificacdo, Hall
(2000) faz uma ressalva importantissima acerca do uso desses conceitos, quando o assunto
em pauta € a identidade, especialmente uma identidade construida a partir do contexto da

deficiéncia, como € 0 nosso caso:

Ndo estou sugerindo que todas essas conotacoes devam ser
importadas em bloco e sem traducdo ao nosso pensamento sobre a
“identidade”; elas sdo citadas aqui para indicar os novos
significados que o termo estd agora recebendo. (Hall, 2000, pp. 107-

108)

Voltando agora ao “lado externo” da articulagdo, ou da sutura, e desta feita
aplicando-o ao contexto da deficiéncia, temos um conjunto de discursos e prdticas
construido em torno da deficiéncia, convocando aquele que apresenta tal contingéncia para
que assuma um lugar como sujeito social de discurso particular. Tais discursos e prdticas,
nessa aplicacdo, sdo idéias, conceitos e atitudes construidas a partir da deficiéncia, mas
externas a ela. Ou seja, sdo construcdes vazias de experiéncia, de vivéncia, de ‘contato
fisico’ com a deficiéncia, mas norteadas pelo distanciamento e pelos receios acionados
diante das ameacas de qualquer alteridade. Além desses elementos mais imediatos, tais
discursos e prdticas também sao influenciados, num sentido mais amplo, pela histéria da
deficiéncia, cujo enredo em nada favorece a imagem da pessoa que apresenta essa

contingéncia.

Os discursos e as prdticas construidos em torno da deficiéncia funcionam como
um amontoado de dados, um todo cadtico em que informagdes procedentes se misturam a

dados incompletos e/ou distorcidos, crendices, medos, culpas e preconceitos. Via de regra,
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uma caracteristica real é maquiada, ou distorcida, antes de interpelar ou convocar uma
pessoa com deficiéncia para que assuma um lugar como sujeito social. A idéia é que a
deficiéncia é uma condi¢do que inviabiliza a vida de uma pessoa, tornando-a triste,
limitada, lenta, improdutiva, assexuada, incapaz de cuidar de si mesma... sendo, por tudo
isso, uma pessoa revoltada, digna de pena, carente da ajuda e da piedade alheia. Tudo o
que foge a esse polo ‘negativo’, também ¢é apresentado de forma ‘positivamente’
distorcida; e, para justificar os aspectos ‘positivos’ da deficiéncia, individuos comuns sao
considerados fortes, herdis, campedes, bastando, para adquirir esse status, o uso de

qualquer acessorio representativo da deficiéncia.

Uma identidade construida a partir da deficiéncia requer que o préprio individuo,
agente dessa identidade, promova a articulacio, ou a sutura, entre suas proprias
impressoes, pensamentos, sentimentos e atitudes, produzidos a partir de uma experiéncia
pessoal e direta com a deficiéncia — aqui a deficiéncia é uma produtora de subjetividade! —,
e o que hd de compativel com sua subjetividade nos discursos e prdticas que tentam
“interpelar” esse individuo, convocando-o para que assuma um lugar como um sujeito
social, de discurso particular. Baseado nas formulacdes de Hall (2000), o esquema abaixo

ilustra a forma como a pessoa com defici€ncia processa a sutura:

Discursos e praticas
[construidos em torno da
deficiéncia] que tentam

Minhas proprias
impressdes, pensamentos,

O que

nos interpelar, nos falar, ou recebo, Son;ado sentimentos e atitudes,
nos convocar para que tomo, ou , produzidos a partir de uma
aceito 1SS0

assumamos nossos
lugares como sujeitos de
discursos particulares.

experiéncia pessoal e
direta com a deficiéncia.

>IVCHCW®W

disso
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Uma questdo crucial pode e deve ser levantada aqui. Vejamos: Se os discursos e
prdticas que interpelam o sujeito sdo construidos em meio a um emaranhado de dados
incompletos e/ou distorcidos, crendices, medos, culpas e preconceitos, esse conteido ndao
‘comprometeria’ a identidade, tornando-a fragmentada, ou ‘fragil’? A resposta € Sim! De
fato, a identidade da qual estamos tratando € estratégica e posicional, por isso ela ndo é
acabada, coerente ou estdvel. Quando o sujeito € interpelado, ele identifica-se com o
conteddo dos discursos e prdticas, em parte ou no todo. E exatamente esse contetido, com
o qual ele se identifica, que compde a parte externa da sutura, ou da articulacio. E todo o
processo se repete, sempre que surgirem novos apelos, novas demandas, pois as

identidades, conforme Hall (2000), estio em constante processo de mudanca e

transformagdo. Conforme o autor,

O conceito de identidade [na modernidade tardia] é estratégico e
posicional. Isto é, de forma diretamente contrdria aquilo que parece
ser sua carreira semantica oficial, esta concepgdo de identidade nao
assinala aquele niicleo estdavel do eu, que passa, do inicio ao fim,
sem qualquer mudanga, por todas as vicissitudes da historia. (...)
Essa concep¢do aceita que as identidades ndo sdo nunca unificadas;
que elas sdo (...) cada vez mais fragmentadas e fraturadas, que elas
ndo sdo, nunca, singulares, mas multiplamente construidas ao longo
de discursos, prdticas e posicoes que podem se cruzar ou ser
antagonicos. As identidades estdo sujeitas a uma historicizacdo
radical, estando constantemente em processo de mudanca e

transformagdo. (Hall, 2000, p. 108)
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4.2. Deficiéncia: Quanta diferenca!

A deficiéncia , em si mesma, ¢ mais facilmente apontada como uma diferenca do
que como uma identidade. Hall (2000) chama a atencdo para a necessidade de se
compreender que as identidades sdao produzidas em locais histéricos e institucionais
especificos, a partir de préticas, estratégias e iniciativas também especificas. Ao que
parece, o autor reconhece a existéncia de contextos produtores de identidade; assim
constituida, a identidade é determinada pela marcacdo da diferenca e da exclusdo. Ao
contréario do sentido mais tradicional, essa acepcdo de identidade ndo se impde como uma
‘mesmidade’ estdvel, naturalmente constituida, coerente e acabada. Hall (2000) enfatiza
que, acima de tudo, e de forma diretamente contrdria aquela pela qual elas sdo
constantemente invocadas, as identidades sdo construidas por meio da diferenca e ndo

fora dela (p. 110).

Uma identidade nao existe por si s6. De acordo com Woodward (2000), a
identidade € relacional. Ou seja, ela sé pode existir porque hd, fora dos seus limites, uma
outra identidade que lhe d4 sustentacdo, que oferece condicdes para que ela exista. E
nesses termos que Woodward (2000) afirma que a identidade € marcada pela diferenca.

Para a autora, a diferenga separa uma identidade da outra, estabelecendo distin¢cdes entre

elas; a diferenca € a fronteira entre “eu” e o “outro”, entre “nds” e “eles” (pp. 9; 11; 41).

Silva (2000-B), por sua vez, considera identidade e diferenca como
complementares e insepardveis. Para o autor, tanto a identidade como a diferenga sdo
caracteristicas independentes e opostas; a identidade é simplesmente aquilo que se é, ou

3

seja, uma caracteristica independente de um ‘““fato” autdbnomo: “sou brasileiro”, “sou



108

homem”, “sou negro”, entre outras afirmacdes positivas que designam “aquilo que sou”.
Seguindo o mesmo raciocinio, o autor afirma que, em oposicdo a identidade, a diferenca é
aquilo que o outro é: “ela € italiana”, “‘ela ¢ mulher”, “ela € branca” (p. 74). Conforme o

autor,

A afirmagdo “sou brasileiro”, na verdade, é parte de uma extensa
cadeia de ‘“negacgoes”, de expressoes negativas de identidade, de
diferengas. Por trds da afirmacdo “sou brasileiro” deve-se ler:
“ndo sou argentino”, “ndo sou chinés” e assim por diante, numa
cadeia, nesse caso, quase intermindvel. (...) Da mesma forma, as
afirmagées sobre diferenca so fazem sentido se compreendidas em
sua relacdo com as afirmacgoes sobre identidade. Dizer que “ela é
chinesa” significa dizer que “ela ndo é argentina”, “ela ndo é
japonesa”, etc., incluindo a afirmacdo de que “ela ndo é
brasileira”, isto é, que ela ndo é o que eu sou. Afirmacdes sobre
diferenca também dependem de uma cadeia, em geral oculta, de
declaracoes negativas sobre (outras) identidades. Assim como a
identidade depende da diferenca, a diferenca depende da identidade.

Identidade e diferenca sdo, pois, insepardveis. (Silva, 2000-B, p. 75)

Uma caracteristica importante a se destacar € que tanto a identidade como a
diferenca ndo existem por si mesmas, elas precisam ser ativamente produzidas (Scliar, C.
1999; Silva, 2000-B). De acordo com Silva (2000-B), ambas, identidade e diferenca, sdo
produzidas para que se estabeleca uma distin¢cdo entre “o que nds somos” e “o que nds nao

somos’’; essa distingdo funciona como um critério para se determinar, por exemplo, “quem
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pertence’ e “quem nao pertence®, “quem estd incluido* e “quem estd excluido®, “quem ¢é

normal® e “quem € deficiente*. O autor enfatiza que:

A identidade estd sempre ligada a uma forte separacdo entre “ndos”
e “eles”. Essa demarcacdo de fronteiras, essa separagcdo e
distincdo, supoem e, ao mesmo tempo, afirmam e reafirmam
relagoes de poder. (...) Os pronomes “nos” e “eles” ndo sdo, aqui,
simples categorias gramaticais, mas evidentes indicadores de
posicoes-de-sujeito fortemente marcadas por relacoes de poder.

(Silva, 2000-B, p. 81)

Identidade e diferenga sdo produzidas por processos de diferenciagdo marcados por
relacdoes de poder. Outros processos semelhantes se ocupam, por exemplo, da inclusdo-
exclusdo, determinando que “estes pertencem, aqueles nao”; da demarcagdo de fronteiras,
estabelecendo diferenca entre “nds” e “eles”; da classificagcdo, dividindo o mundo entre
“bons e maus”, “puros e impuros”, e, por extensdo, entre “deficientes e nao-deficientes”;
da normalizagdo, que estabelece que a “nossa condi¢do € normal”, “a deles € anormal”

(Silva, 2000-B, p. 81)

As relagOes de poder sdo determinantes na hierarquizagdo das identidades e das
diferencas. Dentre os processos citados acima, a normalizacdo destaca-se tanto na sutileza
de sua manifestacdo, quanto no poder de sua imposi¢cdo, elegendo arbitrariamente uma
determinada identidade como referéncia, como o modelo, a partir do qual as outras
identidades sd@o avaliadas e hierarquizadas. A identidade tomada como referéncia é também

normalizada e a ela sdo atribuidas somente caracteristicas positivas, a0 passo que as outras
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identidades s@o avaliadas como anormais, inclusive por serem detentoras das

caracteristicas negativas nao atribuidas a identidade normal (Silva, 2000-B, p. 83).

A identidade normal é “natural”, desejdvel, iuinica. A forca da
identidade normal é tal que ela nem sequer é vista como uma
identidade, mas simplesmente como a identidade. Paradoxalmente,
sdo as outras identidades que sdo marcadas como tais. (Silva, 2000-

B, p. 83)

A diferenca pressupde uma fronteira entre duas condicdes distintas. Mesmo
quando se trata de uma condic@o objetiva, concreta, a fronteira que demarca a diferenca é
extremamente ténue. A deficiéncia € um bom exemplo de uma diferenca objetiva, porém
de fronteiras ténues. H4 situagdes em que o olhar do observador é que determina quem € o
diferente, ou, quem é o diferente de quem. Em tais circunstancias, a diferenca se revela
vinculada a um contexto de relacdes, muito mais que uma caracteristica encarnada num

corpo diferente.

Pensar a deficiéncia como uma diferenca requer que se considere essa condicao,
entre outros aspectos, a partir do impacto que ela causa no observador. O olhar dirigido a
deficiéncia determina a qualidade da reacdo, ou atitude, que o observador terd diante
daquela diferenca. A reacdo pode ser um ‘mal-estar’ diante de uma pessoa que apresenta
uma auséncia de membros, causada por malformacdo congénita. Esse corpo ‘anormal’
pode ser in-diferente aos olhos de outra pessoa que, por sua vez, sentiria 0 mesmo
desconforto diante de um surdo, de corpo ‘bem-formado’, que tenta pedir uma informacao

por meio de sinais ininteligiveis para os ‘ouvintes’.
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As reacdes ao diferente sdo norteadas ndo apenas pela diferenca como forma ou
caracteristica que o outro apresenta, mas, principalmente, porque esse outro € diferente de
mim. De acordo com Silva (2000-B), o outro é o outro género, o outro é a cor diferente, o
outro é a outra sexualidade, o outro é a outra raca, o outro é a outra nacionalidade, o
outro é o corpo diferente [grifo nosso] (p. 97). Assim, qualquer outro que seja diferente de
mim representa uma ameaga. Essa no¢do que se tem do outro, norteia as relagdes entre

‘normais’ e pessoas com deficiéncia, mas, também entre estas e seus pares.

Goffman (1988), abordando as relagdes sociais e as pessoas estigmatizadas, observa
que o normal e o estigmatizado ndo sdo pessoas, e sim perspectivas que sdo geradas em
situagoes sociais durante os contatos mistos (p. 149). O autor considera que o normal e o
estigmatizado ndo sdo individuos, mas, papéis desempenhados socialmente. Em sua
argumentacdo, Goffman (1988) tangencia nossa discussdo acerca da fragilidade das

fronteiras da diferenca:

Ja que aquilo que estd envolvido sdo os papéis em interacdo e ndo
os individuos concretos, ndo deveria causar surpresa o fato de que,
em muitos casos, aquele que é estigmatizado num determinado

aspecto exibe todos os preconceitos normais contra os que SGo

estigmatizados em outro aspecto. (Goffman, 1988, p. 149)

Lins (1997) € ainda mais preciso ao abordar a diferenca no contexto das relacdes.
Para esse autor, o diferente, que € excluido exatamente por ser diferente, torna-se, por sua

vez, excludente em relacio aos que lhes sdo diferentes. De acordo com o autor,
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O excluido também exclui, ele se auto-exclui. Tem-se o exemplo de
pobres que discriminam os negros pobres; pode-se dizer o mesmo de
alguns homossexuais pobres, mas brancos, em relacdo ao
homossexual negro porém pobre. Quem é o excluido de quem?
Quem ¢ o judeu de quem? Quem é o negro de quem? Quem é o

diferente de quem? (Lins, 1997, p. 92)

Entre as pessoas com deficiéncia o mesmo processo pode ser observado. As
diferentes categorias de deficiéncia, longe de comporem um universo homogéneo,
solidario, sdo como que distribuidas numa espécie de ‘hierarquia’. Em outras palavras, é
como se uma tetraplegia fosse ‘pior’ que uma paraplegia, e esta, por sua vez, fosse ‘pior’
que uma amputagdo; da mesma forma, a dependéncia de cadeira de rodas € considerada
‘pior’ que a dependéncia de muletas ou bengalas, mas, em estando na cadeira de rodas, é
melhor tocar a propria cadeira do que depender de um terceiro para empurra-la. Processos
semelhantes podem ocorrer entre surdos oralizados e ndo-oralizados, ou entre aqueles que
se comunicam com LIBRAS (Lingua Brasileira de Sinais) e os que usam mimica caseira;
também podem ocorrer entre cegos que ‘se viram’ bem com a bengala e cegos que s6 saem
acompanhados de guia. Além dos fatores ligados a deficiéncia propriamente dita, hd ainda
aspectos externos a ela, como a condi¢do social, educacional, 0o acesso aos acessorios e
servicos que facilitam o dia-a-dia, etc., todos eles compondo as ‘posi¢des hierdrquicas’ no

ranking das diferencas.

Por se tratar de uma condi¢do fragil, e, até certo ponto, relativa, a diferenca
desperta atitudes e sentimentos antagonicos — inclusive entre os iguais: da hostilidade a
tolerancia, passando pela indiferenca. Apesar das atitudes tao variadas, a diferenca subsiste

influenciando as relagdes e a percepcao que se tem do outro. Hostilidade, tolerancia e
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indiferenca sdo reforcadores de uma condi¢do que, por si s6, ndo se estabelece, a ndo ser
que se atribua a ela algum valor, ou algum poder. De acordo com Lins (1997), reconhecer
e celebrar a diferenca ¢ uma forma de condenar o ator a sua histéria, transformando sua
diferenca numa prisdo; da mesma forma, ao “proteger” a Diferenca, termina-se, na
melhor hipotese, por possui-la e, na pior, por se deixar possuir por ela numa identificacdo
carmica fatalista (Lins, 1997, p. 83). Nao basta simplesmente reconhecer, celebrar, ou
mesmo hostilizar a diferenga; € necessario, segundo Silva (2000-B), questiona-la (p. 100).
Lins (1997), por sua vez, demonstra em quais bases tal questionamento precisa estar

ancorado:

Resta saber, com efeito, quem fala? De onde fala? Para quem fala?

Quem ¢é o diferente de quem? (Lins, 1997, p. 83)

A diferenga pode ndo resistir ao questionamento sem se perder num universo onde
todos sdo, de uma ou outra forma, diferentes. Ou, conforme dito por Touraine, somos

iguais entre nos somente porque somos diferentes uns dos outros. (Touraine 1998, p. 72).

A pertinéncia das indagacdes de Lins (1997) apontam para a reciprocidade da
diferenca: se o outro é diferente de mim, logo sou diferente dele. As diferencas se
equivalem (ou, deveriam se equivaler...), a ndo ser que uma delas esteja imbuida de algum
atributo-poder que a diferencie. Segundo Lins (1997, p. 85), hd uma rede de diferencas
complexas no interior do diverso, numa escala social e simbdlica. Nessa rede, uma mesma
diferenca pode atrair ou repelir, pode ser cultuada ou hostilizada. O autor apresenta um
exemplo que “atesta a possibilidade de fazer da diferenca ndo mais uma apostasia ou um

crime, mas uma filosofia, uma dddiva de si mesma”:
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A ideologia da “boa” diferenca absolve (...) o ator da Diferenca. E
o caso do “Direito a diferenca”, por exemplo, de mulheres que
(13 » . . . . .

optaram” pela virgindade — religiosas ou leigas — e tornaram-se
castas e puras, escolhendo o Pai e o Esposo Sagrado em um
casamento mistico com Deus. Essa diferenca, como a dos padres,
integra a “boa” diferenca do convento, situada além das classes

sociais, além do estigma, do julgamento. (Lins, 1997, pp. 91-92)

A diferenga perturba os padrdes sociais. Pessoas, habitos e comportamentos que se
distanciam dos padrdes estabelecidos sao identificados pela diferenca; a ordem social, por
sua vez, ndo comporta diferencas, especialmente aquelas diferencas que representam uma
negacdo dessa ordem. A deficiéncia é uma dessas diferengas, situadas as margens da
ordem social, assim como a loucura, a delinqiiéncia, a pobreza, entre outras diferencas que
ndo se harmonizam com a ordem estabelecida. As deficiéncias, em especial as que estdo
estampadas no corpo, negam os padrdes da aparéncia, da forma fisica e ferem a ‘harmonia’
corporal. As deficiéncias, sem excec¢do, negam os rigidos padrdes ‘funcionais’ do corpo;
dessa forma, locomover-se em cadeira de rodas, enxergar com os dedos ou com uma
bengala, ouvir através da mimica, a primeira vista sdo declaracdes pessoais de
incapacidade, de disfuncionalidade, ja que uma fun¢do estd sendo desempenhada de forma
‘anormal’. Em dltima instancia, esse desempenho ‘anormal’ — que, na verdade, € apenas
diferente! — contesta a ordem social cada vez que expde a desigualdade e afirma a plena
existéncia de uma (des)ordem social, em que convivem (des)harmonicamente iguais e

diferentes.
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4.3. A deficiéncia como um icone da diferenca

A quebra dos padrdes sociais de normalidade € extremamente perturbadora para o
individuo, para a sociedade e também para a medicina. Talvez essa ordem devesse ser
invertida — medicina, sociedade, individuo —, j4 que a bandeira da normalidade foi erguida
primeiramente pela medicina, sendo, posteriormente, assimilada pela sociedade e pelo
individuo. Apesar de os gregos terem eliminado criancas diferentes e cultuado a beleza
fisica, a medicina, por sua vez, busca, com notdvel determinac¢do, corrigir as diferencas em
favor da restauracdo da normalidade. Para os beneficidrios desse eufemismo, corrigir a
diferenca € um desejo e uma necessidade, ja que, nos padrdes vigentes, a normalidade é um

valor. De acordo com Montanari (1999), a pessoa com deficiéncia...

...ainda é objeto de discriminacdo e preconceito; pois, ser diferente
significa ser inferior, desviar da média, sobressair de forma
"negativa” no meio da multiddo, criando tensoes, tornando-se,
assim, objeto de preconceitos. Desse modo, no plano social, a
diferenca transforma-se em desigualdade e, portanto, coloca o
portador de deficiéncia em desvantagem, em relacdo aos demais

membros da sociedade. (Montanari, 1999)

De acordo com Tomasini (1998), o diferente € um sujeito constituido a partir do
discurso médico-psicolégico. Esse mesmo discurso determina que o diferente seja
normalizado. Entretanto os diferentes, que sio comumente segregados na sociedade, sdo
segregados também nas institui¢des que pretendem normaliza-los. A educacdo especial é o

exemplo mais claro desse processo. Conforme a autora, é possivel afirmar que, “quanto
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mais especial for a educacdo especial, mais estard contribuindo para a segregacdo dos

que se propoe a integrar” (Tomasini, 1998, p. 122).

Normalidade, como conceito, pressupde a existéncia de uma norma, ou de um
padrdao, adotado como referéncia. Uma norma, segundo Canguilhem (1978), sé tem
sentido, funcdo ou valor, se existir, fora dela, algo que ndo corresponda as regras a que ela
obedece (p. 211). Tomasini (1998), por sua vez, afirma que “uma norma se estabelece a

partir da ocorréncia de sua infragdo”. A autora acrescenta que:

Uma norma, uma regra, é aquilo que serve para impor uma
exigéncia a uma existéncia, a um dado, cuja variedade e cuja
disparidade se apresentam, em relacdo a exigéncia, como
determinado hostil, mais ainda que estranho. (Tomasini, 1998, p.

113)

A pessoa com deficiéncia, conforme o senso comum, ndo ¢ uma pessoa normal.
Parece ser mais confortdvel negar a normalidade do que afirmar a anormalidade, embora,
na pratica, as duas afirmacdes tenham o mesmo valor. Dizer que a pessoa com deficiéncia
€ anormal pode parecer grosseiro, ofensivo, pejorativo, € por isso essa declaracdo é
preterida, embora o seu sentido seja mantido quando se diz que a pessoa com defici€ncia
ndo é normal. Ao que parece, a terminologia, o conceito e a natureza da defici€éncia ndao
sdo claros para o senso comum, assim como ndo sdo claros na prdpria conceituacio

adotada como oficial, conforme discutido no capitulo 2.

Pensar a deficiéncia como uma diferenga eliminaria boa parte da polémica normal

x anormal, apesar dos monstros engendrados nos pordes da diferenca. A deficiéncia,
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pensada apenas como uma anormalidade, é colocada abaixo, fora, aquém, sendo, por isso,

[11 Ppensada como uma diferenca, ela também seria

considerada uma condicd@o inferior
colocada abaixo, fora e aquém, mas ndo por ser inferior: o diferente é exatamente como o
igual, mas a semelhanca entre eles é invisivel, j& que um deles € visto pelo avesso. A

diferenca também ameaca, mas de uma forma mais sutil, contundente, mesmo quando a

diferenca € tangivel.

Se hd uma condicdo que possa representar a diferenca, esta condicdo € a
deficiéncia. Muito mais que a cor da pele, o género ou a orientacdo sexual, a deficiéncia é
uma diferenca que se denuncia pelo corpo disforme, pela assimetria, pelas préteses, ou
pelas atividades cotidianas desempenhadas de forma incomum. A cor da pele e o género
também se denunciam. Mas desejar mudar a cor da pele, ou o género, sdo excegdes raras,
de ordem e motivagdo individuais. Ao contrdrio desse exemplo, os apelos para se
normalizar a diferenca encarnada na deficiéncia sdo constantes e surgem de todas as partes:
a comecar pela medicina, que normaliza em escala industrial para atender a outros setores,
como o proprio individuo, passando pela familia, pela escola, o mercado de trabalho, a
vida doméstica, atendendo, finalmente, aos equipamentos e transportes urbanos, projetados
para ‘pessoas normais’. Certas préticas religiosas compdem um setor a parte, que nao
figura nessa lista por ndo sofrer influéncia direta do padrdo de normalidade, discutido
anteriormente; embora o campo religioso seja 0 mais antigo a se ocupar da ‘correcdo’ da

deficiéncia, sua forca ainda é notada em certos grupos religiosos cujos rituais prometem a

' Uma excecdo ocorre com Stephen Hawking, portador da Doenca de Lou Gehrig. Ninguém ousaria considera-lo inferior!
Hawking € excecdo por ser um génio, mas creio que o nome do grande génio da fisica contemporinea ndo seria tdo
conhecido se ele ndo fosse também um paradoxo. Hawking reconhece que o interesse publico em sua histéria pessoal
colaborou com o sucesso do seu livro Uma breve historia do tempo:

“E indubitdvel que o interesse humano por minha histéria — como me arranjei para ser um fisico teérico apesar de
minha enfermidade — contribuiu para o sucesso do livro. Mas aqueles que tiverem comprado o livro por seu possivel
conteido humano, certamente terdo se decepcionado, uma vez que existem apenas umas poucas alusées as minhas
circunstdncias pessoais. Trata-se de uma historia do Universo e ndo da minha historia”. (Bieler, 1992, p. 17)
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cura das deficiéncias, o que, em tultima instancia, ndo deixa de ser uma forma peculiar de
valorizagdo da condicdo ‘normal’, em detrimento da condicdo ‘anormal’ atribuida a

deficiéncia.

A pessoa com deficiéncia €, para todos os efeitos, um icone da diferenca. Ao
mesmo tempo em que ela resiste a ordem e a normalidade estabelecidas, ela também agride
esses padroes, feito uma forma anérquica de existéncia. Como icone da diferenga, qualquer
discussdo, fundamentacdo ou teoria acerca da diferenca, alcanca, direta ou indiretamente, a

deficiéncia como condig¢do.

Assim como a deficiéncia € um icone da diferenca, a cadeira de rodas é um icone
da deficiéncia. Esse equipamento foi usado pela primeira vez em 1655, por Stephan
Farfler, um jovem alemao, paraplégico desde a infancia e que, aos 22 anos, construiu, ele
proprio, a sua cadeira de rodas (Pecci, 1980). A cadeira de rodas € um acessério
imprescindivel para a grande maioria das pessoas com deficiéncia fisica, mas sua
utiliza¢do vai muito além desse grupo; ela também atende a vérias outras deficiéncias e € o
unico equipamento com essa versatilidade. O Simbolo Internacional de Acesso, indicador
de acessibilidade no sentido mais amplo desse termo, € o desenho de um ‘boneco’ numa
cadeira de rodas; ao contrdrio do que parece, o simbolo ndo indica apenas o acesso para
cadeira de rodas, mas a existéncia de acesso, servigos e recursos facilitadores para as

pessoas com deficiéncia, independentemente de usarem cadeira de rodas.

4.4. Deficiéncia e tecnologia de ponta: a dimensao high-tech da diferenca

A geracdo de Stephan Farfler é anterior a Revolucdo Industrial e ao advento da

informdtica, mas a engenhosidade daquele rapaz fez dele uma espécie de precursor dos
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ciborgues atuais. Farfler, ao utilizar um recurso mecanico, conseguiu minimizar sua
impossibilidade de locomocdo. Aquela primeira cadeira de rodas, embora muito
rudimentar, prenunciava uma nog¢ao de organismo cuja existéncia e funcionamento s6
poderiam existir a partir da fusdo entre o natural e o artificial, entre o organismo humano
‘original’ e a maquina. O produto dessa fusdo surgiu em meados do século XX e recebeu o
nome de cyborg, uma abreviatura de cyb(ernetic) org(anism) e refere-se a um ‘organismo
cibernético’, um suposto ser humano, cujas fungdes sdo comandadas por dispositivos

artificiais (Ferreira, 1999).

‘Cibernética’ € um termo de origem grega, popularizado por Norbert Wiener a
partir de 1948. Originalmente, o termo kybernetes significa “a arte do piloto”, ou “o
homem que dirige”. A imagem de um piloto controlando o timdo de um barco a velas
traduzia com perfeicdo a esséncia das idéias de Wiener (Breton, 1991; Ferreira, 1999;
Kunzru, 2000-B). De acordo com Kunzru (2000-B), os seguidores das idéias de Wiener
viram na cibernética uma ciéncia capaz de explicar o mundo como um conjunto de
sistemas de feedback. Por meio desses sistemas, seria possivel o controle racional e o

aperfeicoamento do desempenho de corpos, madaquinas, fabricas, comunidades e

praticamente qualquer coisa (Kunzru, 2000-B, pp. 137-138).

Os ciborgues do fim do século XX estdo entre nds, habitam o nosso mundo, mas
sua presenca denuncia a existéncia de um novo mundo, contiguo ao nosso. Em poucas
décadas, essas homéricas criaturas assumiram posi¢des de comando no campo industrial e
militar, reproduzindo a¢des humanas, mas com desempenho muito superior ao humano. O
afa tecnoldgico de melhorar o desempenho humano natural, promoveu uma aproximacao
ndo planejada entre deficiéncia e cibernética. O corpo deficiente, tal como conhecemos,

tornou-se um excitante laboratério para a cibernética, preocupada em melhorar o
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desempenho de militares que, devido ao seu rotineiro treinamento, ja apresentavam

desempenho superior a média. De acordo com Kunzru (2000-B),

O ciborgue dos anos noventa é uma criatura mais sofisticada do que
seu ancestral dos anos cingiienta. (...) Juntas pélvicas artificiais,
implantes de timpanos para os surdos, implantes de retina para os
cegos e todo o tipo de cirurgia cosmética fazem parte, hoje, do
repertorio médico. Sistemas de recuperagdo de informacdo on-line
sdo utilizados como proteses para memorias humanas limitadas.

(Kunzru, 2000-B, p. 139)

Uma técnica capaz de transformar humanos avariados em ciborgues parece existir
apenas nas sagas hollywoodianas de ficcao cientifica. Esse pensamento tenta orientar nosso
senso de realidade que, agonizante, ainda nao consegue assimilar a idéia de que a fic¢do
cientifica e a realidade estdo separadas por uma mera questao de tempo. Assim, falar em
‘doencas incurdveis’ ou ‘deficiéncias irreversiveis’ ja exige uma ressalva, algo do tipo
‘doenca ainda incuravel’, ‘deficiéncia ainda irreversivel’. A auséncia da ressalva

transforma a afirmac¢ao ‘doenca incurdvel’ numa heresia que afronta a ciéncia.

De acordo com Donna Haraway (2000), tanto a fic¢do cientifica como a medicina
contemporaneas estdo cheias de ciborgues; essas jungdes entre animal e mdquina, ou entre
organismo e maquina, habitam mundos ambiguos que sdo, a0 mesmo tempo, naturais e
fabricados (Haraway, 2000, p. 40). Uma extensa lista de intervengdes, apresentada por
Silva (2000-D), demonstra a forma como o humano estd sendo tecnologizado, a0 mesmo

tempo em que as mdaquinas estdo apresentando aspectos que podem ser chamados de



121

‘humanizacdo’ e ‘subjetivagdo’. A lista apresentada pelo autor parece anunciar que a

extin¢ao da deficiéncia — tal como a conhecemos hoje — € um processo j4 iniciado:

Implantes, transplantes, enxertos, proteses. Seres portadores de
orgdos “artificiais”. Seres geneticamente modificados.(...) Clones.
Seres “artificiais” que superam, localizada e parcialmente (por
enquanto), as limitadas qualidades e as evidentes fragilidades dos
humanos. Mdquinas de visdo melhorada, de reacoes mais dgeis, de
coordenac¢do mais precisa. Mdquinas de guerra melhoradas de um
lado e outro da fronteira: soldados e astronautas quase
“artificiais”; seres “artificiais” quase humanos. Biotecnologias.
Realidades virtuais. Clonagens que embaralham as distingcdes entre
reprodugcdo natural e reprodugdo artificial. Bits e bytes que
circulam, indistintamente, entre corpos humanos e corpos elétricos,
tornando-os igualmente indistintos: corpos humano-elétricos. (Silva,

2000-D, pp.14-15)

A lista apresentada por Silva (2000-D) representa uma realidade que Haraway
(2000) chama de ‘tempo mitico’. Segundo a autora, vivemos num tempo quando todos
somos quimeras, hibridos compostos de maquina e organismo, ou seja, somos todos
ciborgues. A autora ressalta que o ciborgue é uma imagem condensada de dois centros de
suma importancia: a imaginacdo € a realidade material, a partir desses dois centros,
segundo a autora, é possivel estruturar qualquer possibilidade de transformacgao histérica

(Haraway, 2000, p. 41). Conforme a autora,
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Um ciborgue é um organismo cibernético, um hibrido de mdquina e
organismo, uma criatura de realidade social e também uma criatura
de ficcdo. Realidade social significa relacdes sociais vividas,
significa nossa construgcdo politica mais importante, significa uma

ficcao capaz de mudar o mundo. (Haraway, 2000, p. 40)

Embora a metédfora do ciborgue seja extremamente rica para a nossa discussdo, os
ciborgues reais estdo entre nds por quase cinco décadas (Kunzru, 2000-B). O primeiro
ciborgue, propriamente dito, foi uma cobaia, um rato de laboratério utilizado num
programa experimental de um hospital de Nova York, no fim da década de cinqiienta. O
que transformou aquele rato em um ciborgue foi o implante de uma pequena bomba
osmoética no seu corpo, um dispositivo que injetava substancias quimicas em doses
precisamente controladas no organismo do animal, alterando seus parametros fisiolégicos.
Aquele rato era, em parte animal, em parte maquina (Kunzru, 2000-B, p. 133). Segundo o
autor, antes dessa experiéncia, outros fatos isolados aconteceram, concretizando a fértil

imaginacao cientifica:

Doses de insulina tém sido utilizadas para controlar os
metabolismos dos diabéticos desde os anos vinte. Uma mdquina
constituida de uma combinagdo de pulmdo e coracdo foi utilizada
para controlar a circulacdo sangiiinea de uma moga de 18 anos
durante uma operacdo em 1953. Um homem de 43 anos recebeu o
primeiro implante de marca-passo em 1958. (Kunzru, 2000-B, p.

135)
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O que motivou o desenvolvimento dos ciborgues ndo foi um mero projeto
tecnoldgico ou militar, apesar das fartas pesquisas cientificas desenvolvidas no calor da
Guerra Fria. Superar as limitagdes do corpo, por meio de alguma técnica, seria uma
conquista fabulosa. Esse sonho cientifico e militar foi sonhado também por Farfler,
mencionado anteriormente, que, por meio de recursos mecanicos bastante simples,

conseguiu contornar as limitagdes corporais que o impediam de locomover-se.

O sonho de melhorar as capacidades humanas estd se tornando realidade. Corrigir
as deficiéncias e as limitacdes € apenas um dos caminhos por onde trilham as tecnologias
ciborgueanas; nesse segmento tecnolégico € possivel “melhorar” corpos humanos,
ampliando suas capacidades por meio de dispositivos artificiais. O que diferencia o
ciborgue atual dos seus ancestrais mecanicos € a informacdo. Os ciborgues sao,

essencialmente, maquinas de informacgdao (Haraway, 2000; Kunzru, 2000-B). Conforme

enfatiza Kunzru (2000-B),

[os ciborgues atuais] trazem dentro de si sistemas causais
circulares, mecanismos autonomos de controle, processamento de
informacdo — sdo automatos com uma autonomia embutida.

(Kunzru, 2000-B, pp. 135-136)

Para os construtores de ciborgues, o corpo humano funciona como um computador
de carne, capaz de trabalhar como uma sofisticada rede que integra um conjunto de
sistemas de informac¢do que se auto-ajustam, respondendo a outros sistemas e também ao
ambiente. Para se construir um corpo melhor, ou mesmo para ‘aperfeicoar’ o corpo
original, bastaria melhorar os sistemas de feedback, ou entdo conectar o corpo a um outro

sistema. Um transplante de 6rgdos segue esse mesmo principio: um coragcdo seriamente
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debilitado pode ser substituido por outro. Os implantes, por sua vez, buscam superar o

desempenho do 6rgdo original, como € o caso das proteses atuais (Kunzru, 2000-B).

A partir de um encontro com Donna Haraway, Hari Kunzu produziu um texto
(Kunzru, 2000-A) no qual a ciborguizacdo é o assunto central. De acordo com as
observacoes de Kunzru, Haraway dé especial atencdo as redes bioldgicas e faz uma analise
critica da forma como a biotecnologia estd construindo nossos corpos (Kunzru, 2000-A, p.
23). Haraway ressalta que a era do ciborgue é aqui e agora; sua presenca pode ser
detectada a nossa volta, nos equipamentos que usamos; para a autora, ser um ciborgue ndo
tem a ver com quantos bits de silicio temos sob nossa pele ou quantas proteses nosso
corpo contém. (Kunzru, 2000-A, pp. 25-26). Haraway apresenta seu conceito de ciborgue a

partir da no¢do de rede; para ela, o que nos cerca...

...¢ um mundo de redes entrelacadas — redes que sdo em parte
humanas, em parte mdquinas, complexos hibridos de carne e metal
que jogam conceitos como “natural” e “artificial” para a lata de
lixo. Essas redes hibridas sdo os ciborgues e eles ndo se limitam a
estar a nossa volta — eles nos incorporam. Uma linha automatizada
de producdo em uma fdabrica, uma rede de computadores em um
escritorio, os dancarinos em um clube, luzes, sistemas de som —
todos sdo construcdes ciborguianas de pessoas e mdquinas.

(Kunzru, 2000-A, pp. 26-27)

De acordo com Silva (2000-D), os ciborgues estdo presentes nos dois lados da
fronteira que demarca a distincdo entre a mdiquina e o organismo: no territério do

organismo, hd seres humanos que se tornam, de vdrias formas, artificiais — seios
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siliconizados, marca-passos, proteses, etc. — e, no territério das maquinas, seres artificiais
que apresentam caracteristicas humanas aperfeicoadas (pp. 13-14). As tecnologias

ciborguianas, destacadas por Gray, Mentor e Fiqueroa-Sarriera (1995), podem ser:

1. Restauradoras: permitem restaurar fungcbes e substituir orgdos e
membros perdidos;

2. Normalizadoras: retornam as criaturas a uma indiferente normalidade;

3. Reconfiguradoras: criam criaturas pos-humanas que sdo iguais aos
seres humanos e, ao mesmo tempo diferentes deles;

4. Melhoradoras: criam criaturas melhoradas, relativamente ao ser
humano.

(Gray, Mentor e Fiqueroa-Sarriera, 1995, p. 3. APUD: Silva, 2000-D, p. 14)

Hé4 uma nitida guerra de fronteiras na relacdo organismo e mdaquina, conforme
destaca Haraway (2000, pp. 41-42). Para a autora, os territérios da producao, reproducio e
da imaginacdo estdo em jogo nessa guerra de fronteiras. A partir dessa idéia, Haraway

assinala trés quebras de fronteira produzidas pela alta tecnologia:

A primeira fronteira rompida separava o humano do animal. Com o rompimento
dessa fronteira, a argumentacdo usada para defender o privilégio humano no uso da
linguagem, no uso de instrumentos, o comportamento social e os eventos mentais, cairam
por terra. Tais caracteristicas humanas ndo mais estabelecem, de forma convincente, a
separacdo entre o0 humano e o animal. Segundo a autora, o ciborgue surge como mito no

ponto exato onde a fronteira entre o humano e o animal € transgredida.
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A segunda fronteira que se rompeu, mantinha, separados e distintos, o organismo
animal-humano, de um lado, e a miquina, do outro. Em outras palavras, esta segunda
fronteira separava aquilo que é natural, do que € artificial; na auséncia da fronteira,
organismo e maquina se confundem. As tecnologias do fim do século XX t€ém produzido
mdquinas que tornam indeterminadas quaisquer diferencas entre o natural e o artificial,
entre mente e corpo, entre o que se autocria e aquilo que é criado externamente, assim
como tantas outras distingdes que costumavam ser atribuidas aos organismos e as

maquinas.

A terceira fronteira, destacada por Haraway (2000), é uma derivacdo da segunda.
Atualmente, com a ruptura da terceira fronteira, a distincdo entre o fisico e o ndo-fisico é
totalmente ambigua, imprecisa. Os dispositivos microeletronicos sdo invisiveis e estdo por
toda parte. Inclusive inseridos em corpos humanos e em outras espécies do reino animal!
Tais dispositivos microeletronicos s@o a maquinaria da atualidade e nada mais existe ou
funciona sem a participacdo, ou o ‘comando’ desses minusculos objetos tecnonaturais.

(Haraway, 2000, pp. 44-49)

Para os mais céticos, a guerra de fronteiras produzida pela alta tecnologia pode
parecer uma fic¢do exagerada, ou mesmo um entretenimento intelectual dos criticos da
biotecnologia. Porém, o objeto desse polémico tépico ji ndo necessita mais de argumentos
ou criticas verbais para ser admirado ou desacreditado; a guerra de fronteiras ja estd
encarnada em organismos como o de Cameron Clapp, um adolescente que aos 15 anos
perdeu as duas pernas e um brago. Esse exemplo demonstra, com muita realidade, os

escombros das trés fronteiras mencionadas por Donna Haraway:
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Laura Ming (Ming, 2005), repérter de uma revista de grande circulagdo no pais
(VEJA, edi¢ao 1930), pergunta: “o que acontece com um garoto de 15 anos que perde as
duas pernas e um braco?” Ao contrario da resposta 6ébvia que a historia da defici€ncia
daria, a autora responde: “Se for Cameron Clapp, sai andando por ai — e ainda corre e
nada”. Para afastar a suposi¢do de que o garoto € personagem de um conto ficcional, a

matéria esclarece: “Como esta é uma historia real, ele também sofre, chora e se revolta”.

Cameron Clapp, atualmente com 19 anos, foi “reciclado para a vida” apds ser
“destrocado por um trem”. O rapaz perdeu as duas pernas na altura dos joelhos e perdeu

todo o braco direito. Depois do acidente, o adolescente...

...passou trés dias em coma e saiu todo amputado, vinte dias depois.
(...) Em quatro anos, ele reaprendeu a andar, correr e manipular
objetos com a ajuda de proteses de alta tecnologia. (...) Durante um
ano, o adolescente mutilado viveu em cadeira de rodas,
reaprendendo tudo, até que a familia chegou, via internet, a Hanger
Orthopedic Group, empresa de Mariland que desenvolve tecnologia

para proteses. (Ming, 2005)

A histoéria de Cameron Clapp ilustra de forma contundente o rompimento das trés
fronteiras mencionadas por Haraway (2000). Vejamos: No seu corpo, organismo e
maquina se confundem (segunda fronteira): “No inicio usou préteses pequenas para
fortalecer os miisculos inativos”. ApOs estar adaptado as préteses comuns, a terceira
fronteira também se rompe, tornando ambigua a distin¢ao entre o fisico e o ndo-fisico que

interagem no seu corpo: “Depois trocou por aparelhos com chips que calculam o
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movimento da perna e ajustam hidraulicamente os joelhos para combinarem com seu

passo e o piso”.

Clapp, que era esportista antes do acidente, voltou a praticar esportes, amparado
pela mesma tecnologia que reciclou seu corpo. Na pratica de esportes, a primeira e a
segunda fronteiras sdo demolidas. No corpo de Clapp, além de organismo e méquina, e de
o fisico e ndo-fisico se confundirem, confunde-se também a distin¢do entre o humano e o

animal, por meio de um dispositivo que € a réplica de uma parte do corpo dos anfibios:

Para correr, tem uma [protese] levissima, com extremidades de
fibra de carbono; para nadar, pernas e braco mecdnicos mais

curtos, ambos acoplados a nadadeiras. (Ming, 2005)

A histéria de Cameron Clapp demonstra, com assustadora clareza, que as questoes
apontadas por Haraway (2000) nido sdo meramente conceituais. Os aspectos funcionais,
tanto de maquinas quanto de corpos ‘aperfeicoados’ pela biotecnocultura, produzem uma
relacdo de grande intimidade entre a mente, 0 corpo € 0s varios instrumentos tecnolégicos.
O cléssico dualismo entre mente e corpo ndo sobrevive na auséncia de sélidas fronteiras,
capazes de manté-los protegidos e isolados. Donna Haraway utiliza o desmantelamento
desse dualismo bdsico para demonstrar que outros dualismos também estdo ameacados,
especialmente os que t€m sido essenciais a l6gica e a pratica da dominagdo sobre todos
aqueles que foram constituidos como outros, cuja tarefa consiste em espelhar o eu

dominante (p. 99). Conforme a autora,

Esses sdo os mais importantes desses problemdticos dualismos:

eu/outro, mente/corpo, cultura/natureza, macho/fémea,
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civilizado/primitivo, realidade/aparéncia, todo/parte,
agente/instrumento, o que faz/o que é feito, ativo/passivo,
certo/errado, verdade/ilusdo, total/parcial, Deus/homem. (...) A
cultura high-tech contesta — de forma intrigante — esses dualismos.
Nao estd claro quem faz e quem ¢é feito na relacdo entre o humano e
a mdquina. Ndo estd claro o que é mente e o que é corpo em
mdquinas que funcionam de acordo com prdticas de codificacdo.

(Haraway, 2000, pp. 99-100)

O computador € apontado como o instrumento fundamental que promove e refor¢a
o sentimento de conexdo entre homem e mdaquina. Haraway toma como exemplo uma
deficiéncia fisica para falar sobre a hibridizacdo entre corpo e sistemas de comunicacao;

segundo a autora,

O estado de transe experimentado por muitos usudrios de
computadores tem-se tornado a imagem predileta dos filmes de
ficcao cientifica e das piadas culturais. Talvez os paraplégicos e
outras pessoas seriamente afetadas possam ter (e algumas vezes
tém) as experiéncias mais intensas de uma complexa hibridizacdo

com outros dispositivos de comunicacdo. (Haraway, 2000, p. 100)

As pessoas com deficiéncia podem ser diretamente beneficiadas (ou ‘atingidas’...)
pelo crescimento dos dominios da tecnocultura. As tecnologias ciborguianas, conforme
destacado por Silva (2000-D), ttm o ‘poder’ de restaurar corpos e até melhorar o seu
desempenho; podem inclusive atribuir o valor de ‘normal’ a um corpo que passa a

funcionar de acordo com um determinado padrio de desempenho. De fato, estas
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intervencoes tecnologicas ja deixaram de ser ficcdo, o que resultard, inevitavelmente, na
extingdo dos ‘padrdes’ de deficiéncia conhecidos até o momento. Quanto a questdo da
diferenca, esse elemento crucial que sempre norteou a construcdo da deficiéncia, a
ciborguizacdo nada pode fazer para amenizar, neutralizar ou eliminar a diferenca. Ao

contrério, a tecnologia também produz diferenca, especialmente quando transforma uma

pessoa com deficiéncia numa criatura ‘pés-humana’, batizada de ciborgue.

Quando a tecnologia atua sobre o corpo, nosso horror mescla-se, sempre,

com uma intensa fascinagdo. (Kunzru, 2000-A, p. 21)

4.5. Monstros: metaforas, artefatos e realidade

H4 um certo parentesco entre os ciborgues e os monstros. Eles sdo ‘aparentados’
tanto pela semelhanca, como pela pertenca. A semelhanca de ambos causa, a0 mesmo
tempo, horror e fascinio; da mesma forma, a proximidade entre eles, assim como a reagdao
que causam, justifica-se pelo parentesco que, metaforicamente, une as duas criaturas. A
exemplo do que ocorre numa classificacido bioldgica, se tomarmos a diferengca como uma
familia, partindo dela teremos os gé€neros monstro e ciborgue. Ambos sao marcados pela
diferenca como condi¢do ‘familiar’; ambos transgridem as fronteiras, de acordo com as
caracteristicas do seu género, mas diferenciam-se pelo posicionamento em relacdo as
fronteiras: o monstro situa-se aquém da fronteira, ou, no méaximo, ‘entre’ os dois lados,
confundindo a funcdo e os propodsitos das fronteiras do humano, ou da normalidade. Os
ciborgues, por sua vez, estdo além da fronteira, ampliando funcdes e desempenho
humanos, produzindo uma condicdo super-humana, referendada por uma

hipernormalidade.
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A no¢do de normalidade produz um corpo ideal e, paralelamente, rejeita o
diferente, o desigual, rejeita aqueles que nao cabem nesse modelo idealizado. Cavalcante
(2001) apresenta um relato crucial, extraido de uma sessdo de psicoterapia de familia, no

qual uma mae expressa seus sentimentos diante do filho ‘anormal’.

Temos a sensacdo de possuirmos ferramentas defeituosas que
fabricam bebés defeituosos (...) Eu me surpreendo com o fato do
meu filho ser igual a todo mundo por fora e tdao diferente por dentro
(...) Meu bebé antes era normal. Tinha problemas que podiam ser
melhorados com o tempo. Depois o bebé virou um bebé monstro -
ele engana, ele parece que é bonito mas ndo é, eu sinto como se ele

fosse um bebé monstro. (Cavalcante, 2001)

Segundo a autora, a mae de um bebé ‘defeituoso’ também se sente ‘defeituosa’,
dona de um utero ‘andmalo; ela gerou um filho ‘monstro’ porque também € ‘monstruosa’ e
esse horror revela uma face monstruosa da natureza humana (Cavalcante, 2001). O corpo
monstruoso desafia a hegemonia do padrdao de normalidade, e por isso € tratado como uma
espécie de aberracdo da realidade. De acordo com Gil (2000), pensar 0 monstro como uma
aberracdo da realidade, induz, por oposi¢do, a crenca na necessidade da existéncia da

normalidade humana (pp. 174-175).

Assim como os ciborgues, os monstros também estdo entre nds. Enquanto o
ciborgue € a diferenca feita silicio, metal, hibrido de miquina e organismo, o monstro €,
segundo Cohen (2000), a diferenca feita carne. Gil (2000), por sua vez, afirma que o

monstro ndo se situa fora do dominio humano, mas no seu limite (p. 170). Nessa condic¢ao,
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o monstro aparece como Outro dialético, como criatura que incorpora o Fora, que
aproxima o distante e o abjeto, mas que origina-se no Dentro. A diferenca encarnada no
corpo monstruoso €, metaforicamente, qualquer alteridade, em especial, a alteridade
cultural, politica, econdmica, racial, sexual (Cohen, 2000, p. 32), e, conforme entendemos,
a alteridade corporal ou fisica, ndo explicitada pelo autor, mas crucial para ser apenas

inferida a partir dos exemplos citados.

Cohen (2000) destaca algumas diferencas que tém sido transformadas em
monstruosidades. Para o autor, a mulher, quando extrapola seu papel de género, assim
como a identidade sexual ‘desviante’, podem ser transformadas em monstros; da mesma
forma, a raca, a pele negra, a cultura e a sexualidade sdo catalisadores cldssicos para a
criacdo de monstros. De acordo com o autor, essas diferencas foram moralizadas através de

uma retdrica generalizada de desvio (Cohen, 2000, pp. 35-37).

Os monstros nascem de um conjunto de conveniéncias autojustificadoras, seja no
campo social, econdmico, politico ou religioso. Conforme Cohen (2000), tais
conveniéncias existem para justificar as invasdes, as usurpacdes, as colonizacdes, as
interdi¢des e proibicdes de alguns comportamentos e a valorizacdo de outros. Segundo o

autor,

2

E possivel, por exemplo, que os mercadores medievais tenham,
intencionalmente, disseminado mapas que descreviam a existéncia
de serpentes nas margens de suas rotas comerciais para
desencorajar outras exploracées e estabelecer monopdlios. Todo
monstro constitui, dessa forma, uma narrativa dupla, duas historias

vivas: uma que descreve como o monstro pode ser e outra — seu
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testemunho — que detalha a que uso cultural o monstro serve. O
monstro da proibicdo existe para demarcar os lacos que mantém
unido aquele sistema de relacdoes que chamamos cultura, para
chamar a atengcdo — uma horrivel atencdo — a fronteiras que ndo

podem — ndo devem — ser cruzadas. (Cohen, 2000, pp. 42-43)

Dentre as conveniéncias autojustificadoras que produzem monstros, o autor
menciona, como exemplo, a ‘histéria’ das ancids de Salém, dos judeus erradicados na
Inglaterra, no século XIII, e dos indios do oeste americano. Conforme suspeita de Cohen
(2000), as ancias de Salém, acusadas de manterem relacdes sexuais com o demonio,
morreram, de fato, porque cruzaram uma fronteira que proibia as mulheres administrar
propriedades e viver solitdrias, de forma independente. Quanto aos judeus que viviam na
Inglaterra por volta do século XIII, pesava sobre eles a acusacdo de roubarem criancas de
familias decentes e, com o sangue delas, prepararem paes 4zimos; esta narrativa descreve a
‘ameaca’ a sobrevivéncia da raca e da cultura inglesas, o que justificou a expulsdo dos
judeus e o confisco de suas propriedades. A narrativa ndo-oficial, por sua vez, denuncia
uma economia de conteido monstruoso, que conspirou pela expulsdo de judeus usurdrios,
a quem o Estado e o comércio deviam muito dinheiro. J4 na América do século XIX,
circulavam historias sobre indios que seqiiestravam mulheres brancas para tornd-las suas
esposas; tais histérias ‘transformaram‘ o Oeste num lugar perigoso, selvagem, cujos
nativos deveriam ser desempossados para que o territério hostil fosse domesticado e

transformado em fazendas produtivas (Cohen, 2000, pp. 42-47).

Os monstros nunca sdo criados ex-nihilo, (...) [eles surgem] no
intervalo no qual a diferenca é percebida como a divisdo entre, de

um lado, a voz que registra a “existéncia” do “diferente” e, de
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outro, o sujeito assim definido. O critério dessa divisdo é arbitrdrio,
e pode ir desde a anatomia ou a cor da pele até a crenca religiosa,
ao costume e a ideologia politica. A destrutividade do monstro é
realmente uma desconstrutividade: ele ameaca revelar que a
diferenga tem origem no processo e ndo no fato (e que o “fato” estd
sujeito a constante reconstrugcdo e mudanga). (Cohen, 2000, 39; 44-

45)

A deficiéncia, sendo de fato, €, metaforicamente, uma monstruosidade. Ao
contrdario dos monstros produzidos por conveniéncias autojustificadoras, a defici€ncia,
naquilo que ela tem de bioldgico ou anatdmico, nasce através de uma gestacao natural, ou
entdo surge como conseqiiéncia de uma doenga ou incidente qualquer. Partindo de um fato
bioldgico, ou anatomico, e independentemente da extensdo ou gravidade, a pessoa com
deficiéncia apresenta uma diferenca que burla a fronteira da normalidade ja desde o
nascimento. SO por burlar essa fronteira, a deficiéncia j4 seria uma monstruosidade.
Entretanto, a partir das formula¢des de Gil (2000), € possivel afirmar que o monstro,
encarnado na diferenca apresentada pela pessoa com defici€ncia, acaba por revelar algo

muito assustador acerca da condi¢do humana:

Os monstros, felizmente, existem ndo para nos mostrar o que nao
somos, mas para mostrar o que poderiamos ser. Entre estes dois
polos, entre uma possibilidade negativa e um acaso possivel,

tentamos situar a nossa humanidade de homens. (Gil, 2000, p. 168)

O lugar da condicio humana sempre esteve ameacado pelos nascimentos

monstruosos. Desde a Antigiiidade, conforme mostrado no capitulo 1, as diferencgas fisicas
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foram tratadas como uma condicdo inaceitdvel no convivio social e religioso, resultando
em segregacdo e maus-tratos de toda a ordem. Na atualidade, com os avangos da genética
e das biotecnociéncias, nascimentos, de fato, monstruosos tendem a se tornar cada vez
mais raros. Entretanto, outros tipos de monstruosidades parecem reeditar a mesma ameaga
produzida pelas monstruosidades congénitas. Os monstros ‘artificiais’ estdo se
popularizando, gragas também ao avanco da medicina e das biotecnociéncias; o corpo
idealizado, construido sobre os alicerces do padrao de normalidade, apresenta uma
diferenca ‘positiva’, desejavel, uma diferenca que resulta em status. Como exemplo dessa
diferenca ‘positiva’, vale destacar a sofisticacdo das proéteses utilizadas para substituir
pernas e bracos humanos, que, além de recompor a funcdo do membro amputado, também
atribuem ao seu usudrio um certo ‘empoderamento’ jamais obtido com as cadeiras de
rodas, as préteses ‘primitivas’ ou a ajuda de terceiros. Ao contrdrio da situacdo atual, os
recursos disponiveis antes da sofisticacdo tecnoldgica, embora suprissem, em graus
variados, as necessidades de ordem funcional, sua utilizagdo causava constrangimento e,

efetivamente, ndo produziam o status adquirido com a utilizacao dos acessorios atuais.

De acordo com Gil (2000), a teratologia tornou-se fantéstica e, por isso, modificou
seus aspectos. O monstro artificial impds-se com Frankenstein e, desde entdo, ndo deixou
de se desenvolver; a manipulacdo genética prosseguiu a tarefa, prometendo-nos um belo
futuro de homens-monstros imagindrios (p. 168). O que o autor afirma acerca da
manipulacdo genética € uma tendéncia que também influencia as industrias de cosméticos,
as industrias de body-building e até mesmo certos segmentos da medicina, empenhados

que estdo na busca da eterna juventude e no aniquilamento da velhice e da morte.

Doravante, testamos “experimentalmente” os limites da nossa

humanidade: até que grau de deformagcdo permaneceremos ainda
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homens? (...) Até onde podemos levar o artificio sem prejudicar a
nossa identidade humana “natural”? O artificio estd a tornar-se
sinonimo de aberragdo e, contudo, continuamos apanhados na
vertigem da experimentacdo e da aventura, queremos conhecer e
tocar os confins de nos proprios, aquele limiar onde deixamos de ser

homens. (Gil, 2000, pp. 168-169)

De fato, ciborgues e monstros ndo sdo pessoas, no sentido filoséfico do termo. Por
mais que haja pessoas com uma estrutura fisica hibrida, e que, em detrimento dessa
contingéncia, estejam na condicdo de Outro, ainda assim, ciborgues e monstros, no
momento presente, ainda sdo sintomas, sdo sinalizadores que indicam a instabilidade
crescente das fronteiras que — supunha-se — mantinham seguras e intocdveis a condicao

humana, o corpo, a no¢do de identidade e a presungosa normalidade.

Diante do monstro, a andlise cientifica e sua ordenada
racionalidade se desintegram. O monstruoso €é uma espécie
demasiadamente grande para ser encapsulada em qualquer sistema
conceitual; a propria existéncia do monstro constitui uma
desapropriacdo da fronteira e do fechamento. (Cohen, 2000, pp. 31-

32)

Ciborgues e monstros trazem a tona uma crise de categorias, de formato e
abrangéncia inéditos. A propria defici€éncia, como categoria, esti em Xxeque neste
momento, mas a ameaga que repousa sobre ela € menos assustadora do que aquela que
paira sobre o corpo, sobre a condicdo humana e, em especial, sobre a normalidade. Corpo e

normalidade sdo categorias que sempre estiveram ameacgadas devido a dependéncia de uma
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alteridade que pudesse, de fora, sustentd-las, confirmando seu valor e sua condicdo. Diante
de ciborgues e monstros, sentimo-nos mergulhados numa curiosa confusdao conceitual,
fisica e organica; uma confusdo que, absolutamente, ndo significa a negacdo do humano,
mas que expode, sem rodeios, suas fragilidades e pretensdes, a0 mesmo tempo em que

preserva intacta a diferenca.

O género ‘pdés-humano’, encarnado nos ciborgues, tornam obsoletos os atributos e
os privilégios proprios da normalidade. Ironicamente, um certo preciosismo camuflado na
normalidade contribuiu para o surgimento dos ciborgues; eles foram criados ‘tdo normais’,
que a normalidade passou a apresentar, em relacdo aos ciborgues, as mesmas limitacdes,
incapacidades e restricdes que ela prépria nunca admitiu, e que resultou, portanto, no
surgimento da deficiéncia. A deficiéncia, propriamente dita, até entdo utilizada para
confirmar a normalidade de tantos, agora € utilizada como uma espécie de matriz, ou como
um corpo-base, para o ‘aperfeicoamento’ do organismo humano. Com o advento do género

‘pés-humano’, ser deficiente é hipernormal!
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Capitulo 5

Cotidiano e deficiéncia: Variacoes empiricas

A base do presente capitulo € a experiéncia da deficiéncia na vida cotidiana. A
partir de uma perspectiva vivencial, o autor, paraplégico e usudrio de cadeira de rodas
desde os seus 20 anos, aborda, de forma pratica, alguns aspectos tedricos, discutidos nos
capitulos anteriores. Por apresentar uma deficiéncia contraida depois de adulto, o autor,
além da vivéncia de pessoa com defici€ncia, também vivenciou a condi¢cdo de pessoa sem
deficiéncia. Essa ‘dupla’ vivéncia enriquece sua discussdo, quer no plano tedrico, quer

numa abordagem mais prética das questdes discutidas nesta tese.

5.1. Experimentando libricos conceitos

A extensa discussdao em torno da conceituacdo da deficiéncia e dos termos
‘adequados’ para se referir a ela €, de fato, uma questao tedrica, académica. No cotidiano, a
deficiéncia € referida como algo depreciativo; assim, o que pesa, na verdade, ndo sdo os

termos em si, mas a condi¢ao indesejavel que eles reportam.

N

A época em que me tornei paraplégico (abril de 1984), a pessoa com deficiéncia
ainda era chamada de ‘aleijada’, ‘defeituosa’, ‘entrevada’. O termo ‘aleijado’, fora do
ambito da deficiéncia era usado como um insulto, um xingamento proferido contra uma
pessoa ‘normal’, mas fazendo referéncia a situacdo indesejavel da deficiéncia. Para mim, o
termo ‘deficiente’ soava menos pejorativo apenas por ndo ter a conotagdo de um insulto,

como ocorria com ‘aleijado’, mas, por outro lado, o termo parecia impor uma
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desconfortavel condicdo de incapacidade, ineficiéncia, mexendo, assim, com minha

vaidade e testando minha autoconfianca.

‘Deficiente’ era um termo novo, porém era usado com a mesma conotagdo dos
antigos termos que se propunha substituir. Dai o constrangimento em se pronunciar tais
termos se referindo a uma pessoa proxima. Isso me lembra a questdo da alteridade:
(13 : Z 9 . . . ~ .. .

aleijado € o outro”; era mais freqiiente o uso de situagdes descritivas — via de regra,

verbalizadas com pesar —, ao invés de termos denotativos: “ele sofreu um acidente,

coitado... e vai ficar na cadeira de rodas”.

A preocupacdo com a terminologia surgiu fora do contexto da deficiéncia. Por
ocasido do Ano Internacional da Pessoa Portadora de Deficiéncia, em 1981, a discussao
sobre temas ligados ao assunto alcancou, de fato, o publico mais interessado na questao.
Curiosamente, a bandeira da ‘“Plena Participacdo e Igualdade” foi erguida sem nenhuma
reivindicagdo especifica quanto a terminologia; ou seja, um grupo que reivindica respeito e
dignidade quer ser chamado pelo proprio nome. Creio que esta € uma confirmacio, dada
pelo préprio grupo, de que a discussdo em torno dos conceitos e da terminologia € uma

questao externa ao cotidiano das pessoas com deficiéncia.

Havia uma espécie de conflito entre a vaga idéia que eu tinha sobre a defici€ncia,
antes do acidente, e aquilo que sentia e experimentava, depois do acidente. Eu tinha a clara
convicgdo de que a vida tinha de continuar, apesar de tudo. Aquelas idéias de “estar
confinado a uma cadeira de rodas”, de deficiéncia como uma condicao triste e arrasadora,
como uma “morte em vida”, assimiladas do senso comum, ndo eram confirmadas pelos

meus proprios sentimentos. Experimentava, naquele contexto inicial, uma situacdo muito
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dificil, dolorosa — mais no sentido moral do que fisico — e delicadissima, que deveria ser

administrada, ja& que mudaria profundamente toda a minha vida.

A situacdo vivida naquele primeiro momento, quando eu comegava a me dar conta
da situacdo, é simplesmente intraduzivel. Jamais encontrei um termo que pudesse
descrever a situacdo em si, especialmente os sentimentos envolvidos no cotidiano da
deficiéncia. Creio que tais termos, ou explicacdes, seriam ainda mais tuteis no inicio,
quando perdemos o chdo; posteriormente, quando comegamos a encontrar nOvVos rumos, 0s

termos e as explicacdes tornam-se menos importantes.

Deficiéncia

Quando descobri a terminologia ‘adequada’, algo soou mal. Parecia que nao se
referia a mim. Estava claro que havia uma ‘perda de fun¢do’, mas ndo fazia o menor
sentido dar aquela condi¢do o nome de ‘deficiéncia’, pois parar de andar ndo me tornava
ineficiente. Eu argumentava, intuitivamente, que me restaram bracos e cabeca, que eu ndao
precisava das pernas para ser eficiente. Curiosamente, diante daqueles argumentos, alguns

olhares pareciam suspeitar que minha cabega também estivesse com algum problema.

Incapacidade

O sentido fisico e especifico desse termo € adequado. Mas sua aplicacdo ¢é
desastrosa. Se uma pessoa ndo consegue mais andar, isto € uma restricio decorrente de
uma perda de funcdo, ou, utilizando o termo ‘convencional’, € decorrente de uma
deficiéncia. A aplicacdo adequada, conseqiientemente, seria dizer que hd wuma
incapacidade quanto ao andar. O que ha de desastroso € que, mesmo corrigindo essa

restricdo — hd instrumentos com essa finalidade! —, permanece a (des)qualificacdo de
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incapaz. A corre¢do ndo elimina a incapacidade e isso é de uma incoeréncia brutal. Essa
incoeréncia demonstra que o termo ‘incapacidade’ adquiriu, no ambito da deficiéncia, uma
conotacdo subjetiva, perversa. Da mesma forma, os instrumentos desenvolvidos
exatamente para corrigir as restricdes acabaram adquirindo uma fungdo extra: eles delatam
seus usudrios para a sociedade: “aqui estd uma pessoa incapaz!”. E igualmente desastroso
atribuir incapacidade a uma pessoa cujas restricdes sdo especificas e focais; em outras
palavras, o ndo ver, o ndao ouvir, o ndo andar, ndo comprometem, de fato, a capacidade de
uma pessoa. As ocorréncias de incapacidade realmente decorrentes destas ‘perdas de
fungdo’ sdo as excecdes, ou estdo afetadas por outras varidveis que extrapolam a condi¢ao

fisica em si.

Desvantagem

Nossa critica a desvantagem é uma mera questio de ajuste. A desvantagem
geralmente € descrita como perdas, prejuizo, restricoes ou dificuldades decorrentes de uma
deficiéncia ou incapacidade. De fato, hd um conjunto de perdas decorrentes da deficiéncia
e/ou da incapacidade. Mas o que dizer das desvantagens de ordem social, associadas a
deficiéncia, mas tao limitadoras quanto ela? Via de regra, a conceituagdo desconhece essas
desvantagens, pois elas ocorrem fora do territério médico e extrapolam o campo tedrico.
Os prejuizos sociais ndo sao da ordem do diagnéstico, mas do cotidiano. O ajuste nesse
conceito depende da eliminacdo da relacdo de causa e efeito entre a deficiéncia e as
desvantagens, como se estas fossem conseqiiéncia exclusiva daquela. Seria mais pertinente
afirmar que a deficiéncia produz desvantagens, assim como a ordem social, as politicas
publicas, os equipamentos urbanos, a economia, o mercado de trabalho, a cultura da

deficiéncia...
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5.2. Modelos Explicativos e praticas cotidianas

Entre os modelos explicativos, o Modelo Religioso pode ser apontado como o mais
influente de todos. Durante muitos séculos, o pensamento, as crengas e as praticas ligados
a deficiéncia estiveram vinculados a aspectos religiosos e sobrenaturais, de forma que
ainda hoje tal influéncia pode ser notada com muita clareza. Pode-se dizer que apenas a
violéncia e os maus-tratos explicitos ficaram no passado, cedendo espaco para formas

menos truculentas e mais ‘civilizadas’ de violéncia, discrimina¢do e segregacao social.

E perfeitamente possivel associar a discriminacdo social contemporanea as formas
de eliminacdo das pessoas com deficiéncia, praticadas no passado, sob a influéncia de
crencas religiosas. Porém, a influéncia do Modelo Religioso € ainda mais abrangente,
podendo ser identificada na formulacdo e internalizagdo da culpa, na expectativa por
milagres e até mesmo nas relagdes sociais, esse campo da vida cotidiana no qual as pessoas
com deficiéncia sdo vistas como carentes de algum tipo de ‘ajuda’, ou como alvo de uma
caridade camuflada de gentileza e benevoléncia. A influéncia desse modelo norteia até
mesmo a relagdo entre as pessoas com deficiéncia e a medicina, apesar de esta ultima ter
desenvolvido um modelo explicativo e um conjunto de praticas proprios, baseados no

conhecimento racional.

Historicamente, as bases do Modelo Religioso vigoraram hegemonicas até o século
XVI. Mas, com a chegada da deficiéncia, ndo hd quem nao tenha fé, ou esperanca em
alguma divindade. Mesmo as pessoas sem uma vida religiosa declarada nao rejeitam
oragdes, preces, promessas e outros ‘procedimentos’ que evocam forgas sobrenaturais. As

explicacdes oferecidas pelo Modelo Religioso, embora superadas no plano tedrico, sdo as
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primeiras alternativas encontradas para se explicar a razdo de ser de uma deficiéncia. E
como nenhuma explicacdo racional é suficiente para transformar os sentimentos confusos
que surgem com a deficiéncia, o sobrenatural é evocado, a0 mesmo tempo em que uma

dolorosa culpa € instalada.

O sentimento de culpa € tdo comum que parece fazer parte da deficiéncia. Os pais
(especialmente a mae) de uma crianca com deficiéncia sentem culpa por té-la feito ‘assim’;
os adultos que adquirem uma deficiéncia se culpam ao identificar uma suposta causa,
associada a algo que se fez ou se deixou de fazer; da mesma forma, os familiares se culpam
por ndo ter podido evitar tal fato, como se isso fosse possivel. A culpa, inevitavelmente,
produz um didlogo com o sobrenatural: “Por que eu?”; ou, “por que comigo?”... A
indagacdo materna costuma ser “por que ndo comigo?”, numa tentativa de tomar para si

aquela condi¢do que € da crianca.

A culpa costuma ter ainda uma outra dimensdo, desencadeada pela ndo aceitagdo
da deficiéncia. A culpa, descrita acima, € pela suposta responsabilidade pela deficiéncia,
comum na mae que gerou, na pessoa que nao evitou, no motorista que bebeu ou dormiu, e
assim por diante. Essa outra faceta da culpa ocorre exatamente pela falta de ‘resignagao’,
essa atitude estimulada pelas religides, que implica suportar pacientemente os sofrimentos
da vida. O ndo aceitar, o nao compreender, o ndo saber como lidar demonstram ‘falta de

resignacao’ e, por isso, também produzem culpa.

A expectativa do milagre é outra influéncia, perfeitamente adaptada a vida
contemporanea. A deficiéncia mobiliza o sentimento religioso e a fé das pessoas,
independentemente de adotarem ou nido uma religido. Mesmo quando tais aspectos nao

envolvem uma vida religiosa formal, o sentimento religioso e a fé sdo projetados na
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medicina, como se esta fosse uma espécie de deusa de poderes espetaculares, assim como
na figura do médico, o sacerdote de jaleco branco que manipula os poderes da medicina. O
trabalho de Diniz (1996), acerca de criancas com paralisia cerebral grave, tratadas no

Hospital Sarah, ilustra nossa discussao. Conforme a autora,

[Os familiares] esperam que a medicina novamente volte a estar
ligada a magia, pois este seria, hoje, o iunico caminho para a tdo
esperada cura. (...) Esperam-se verdadeiros milagres. (...) O
Hospital Sarah, ao menos para estas familias e pacientes, é como
um templo onde as pessoas vém em busca de milagres que a
medicina insiste em afirmar-lhes serem impossiveis de produzir.

(Diniz, 1996)

Mesmo quando ndo se cogita qualquer ‘ajuda’ sobrenatural, as expectativas
depositadas nas intervencdes médicas ganham a dimensdo de uma fé, no sentido religioso
do termo. Tal € a expectativa contemporanea acerca da utilizacdo de células-tronco na
esperanga-tentativa de curar algumas defici€éncias. At€é mesmo as calorosas discussoes
entre religiosos, pesquisadores e politicos sobre as pesquisas com células-tronco
reproduzem, de certa forma, o cendrio religioso que envolvia as deficiéncias no passado: os
maiores interessados — entre eles, pessoas com deficiéncias ‘curdveis’ — foram meros
expectadores nos recentes embates politicos, marcadamente influenciados por conceitos

religiosos.

A influéncia religiosa, conforme entendemos, também estd presente nas relagoes
familiares e sociais no trato com a deficiéncia. No ambito familiar, o convivio com a

deficiéncia pode produzir uma espécie de ‘relacdo mistica’, na qual a pessoa com
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deficiéncia (especialmente criangas, mas também adultos com deficiéncia mental) é
considerada como portadora de caracteristicas, poderes ou atributos que a diferenciam dos

humanos ‘comuns’. Conforme relato etnogréafico de Cardoso (2003),

As criangas com sindrome de Down, normalmente sdo apresentadas
como cordatas, afetuosas, meigas, brincalhonas, portadoras de
licoes de vida, impulsionadoras de modificacbes profundamente
humanitdrias em seus pais e parentes, inclusive, literalmente sendo
chamadas de "anjos" em diversas ocasioes, como entrevistas que se
concedem sobre elas, em livros que sobre elas se escrevem, ou na
consulta médica. "Ela é a luz da minha vida'"; "Deus nos mandou
esse anjo"; "Ele é quem me ensina" sdo expressoes registradas no
didrio de campo, dentre muitas outras, que indicam claramente esse
tipo metaforico de construcdo social da criangca com sindrome de

Down. (Cardoso, 2003)

Nas interacdes sociais, comportamentos bastante corriqueiros demonstram como a
influéncia religiosa esta presente no trato com as pessoas com deficiéncia. Para discutir

esse comportamento, é necessario uma breve digressao:

Conforme demonstrado no capitulo 1, a partir da Idade Média, a Igreja passou a
acreditar que as pessoas com deficiéncia possuiam uma alma, podendo, assim, ser
consideradas como filhas de Deus. Essa nova concepg¢do resultou numa diminui¢do dos
maus-tratos, das torturas e do abandono; as pessoas com deficiéncia passaram a ser
acolhidas em instituicdes de caridade. Estas instituicbes de amparo a deficiéncia

funcionaram, de fato, como um atestado publico de invalidez, uma marca social que
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promoveu o fortalecimento do preconceito e da discrimina¢do. Pouco mais tarde, por volta
do século XVIII, com as instituicdes de caridade ja fazendo parte do cotidiano da
deficiéncia, uma nova concep¢do de deficiéncia comecava a ser delineada no campo

médico.

Naquele momento, as concepgoes religiosa e médica de deficiéncia se somaram.
As pessoas com deficiéncia, costumeiramente ‘acolhidas’ pela caridade dos religiosos,
receberam da medicina o diagndstico de ‘incapazes’, por apresentarem disfuncdes em seus
corpos, por desviarem da normalidade e por constituirem uma ‘forca morta’, inadequada
para o mercado de trabalho. Os efeitos subseqiientes dessa mescla de caridade e
‘veredictum’ médico foram tdo marcantes e tdo negativos para a questdo da deficiéncia, a
ponto de a relacdo invalidez-caridade nunca ter sido plenamente eliminada da imagem

social das pessoas com deficiéncia.

No trato com as pessoas com deficiéncia destacam-se atitudes que, conforme
entendemos, preservam, ainda hoje, a antiga relacdo de invalidez-caridade. Sdo atitudes
cotidianas, corriqueiras, que se manifestam na forma de tratamento, nas ‘gentilezas’, nas
abordagens indiretas, feitas a um suposto tutor, e, especialmente, numa prontidao incomum
para a ‘ajuda ndo solicitada’. O contexto destas atitudes, para nés, pessoas com deficiéncia,
demonstra uma certa falta de nexo, uma gestalt incompleta, estranha. Para muitos pares,
tais atitudes nao passam de manifestacdes preconceituosas. Porém, € possivel perceber
uma ‘inten¢do oculta’ quando associamos os comportamentos e atitudes atuais a uma
antiga motivacdo de ordem religiosa, caritativa, porém moral e socialmente danosa para a
nossa imagem. A heranca social que restou da ‘benevoléncia’ do passado manifesta-se hoje

em atitudes e comportamentos aparentemente inofensivos, que revelam o sentido da
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deficiéncia no imagindrio social. Vejamos alguns exemplos reais de situagdes ja

vivenciadas por mim, ou por pares muito proximos:

a) A adjetivacao ‘natural’

H4 um adjetivo que acompanha a defici€éncia. Qualquer que seja a deficiéncia,
qualquer que seja o contexto, rural, urbano, 14 estd o adjetivo ‘coitado’ ao lado do termo
‘deficiéncia’, quase formando um vocdbulo composto. E muito ‘natural’ referir-se a
alguém com deficiéncia como ‘coitado’. De fato, esse vocdbulo também ¢é usado como
uma interjeicao popular, sem nenhuma conotacio negativa, pejorativa. Mas, em se tratando

da deficiéncia, ndo € esse o caso. Sendo, vejamos 0 que nos apresenta o mais tradicional

diciondrio da lingua portuguesa (Ferreira, 1999):

Coitado: (de coitar, no sentido de afligir, desgracar). Desgracado;

misero, pobre infeliz.

A palavra ‘desgracado’, que aparece no significado de ‘coitado’ também merece

uma analise mais detalhada.

Desgraca: md sorte; infortiinio; miséria, pentiria; infelicidade;

privagdo da graga de alguém; desfavor; pessoa indbil, incapaz,

inepta [ grifos nossos].

Desgragado: de md sorte; infeliz; desventurado; infausto;, muito

pobre, miserdvel, indigente; indbil, incapaz; vil, desprezivel, abjeto

[grifos nossos].
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Graga: Favor dispensado ou recebido; beleza, elegdncia ou atrativo

de forma, de aspecto, de composicdo, de expressdo, de gestos ou de
movimentos [ grifos nossos]; (Teo) Dom ou virtude especial

concedido por Deus como meio de salvagcdo ou santificacdo.

E curioso como um vocédbulo usado com tanta naturalidade possa resumir a histéria
e o status social da deficiéncia, como o faz o termo ‘coitado’. Nele estdo encerrados desde
0 conceito mais remoto (a privacdo da ‘graca’, no sentido religioso do termo), passando
pelo conceito médico (incapaz, inepto, desprovido de ‘graca’ na forma e nos movimentos),
conceito econdmico (indbil) e, finalmente, as concepgdes social e popular, qual seja, a de
infeliz, desafortunado, miserdvel, indigente. Embora o grande publico desconheca essa
rede de significados e sentidos, € mesmo que ndo se tenha qualquer ‘intencdo’ pejorativa,
ao adjetivar uma pessoa com deficiéncia utilizando o referido vocabulo da-se a ela um
sentido extremamente degradante. Mais curioso ainda, é que, em se tratando de pessoas
com deficiéncia, mesmo as pessoas mais simples, até mesmo aquelas sem instru¢ao formal
e que desconhecem por completo estas sutilezas da lingua, detestam, odeiam ser chamadas

de ‘coitado’.

b) A ‘generosidade’

Essa ‘generosidade’ € motivo de riso, pois, ao ser relatada aos amigos, parece que
estamos, de fato, fazendo piada. Pode parecer inacreditdvel, mas, eventualmente, nos,
usudrios de cadeira de rodas, somos abordados por uma mao estendida que oferece esmola.
Eu mesmo j4 fui abordado algumas vezes, especialmente estando diante de uma porta de

banco, no aguardo da liberagdo do acesso pela porta comum (cadeiras de rodas ndo passam
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pela porta giratoria). A sensacdo diante da ‘mao estendida’ ndo € nada, nada agradavel. O
primeiro impulso ¢é de rechacar agressivamente essa ‘generosidade’, tamanho o
despropésito desse gesto, afinal, hd no mendicante, além da iniciativa de pedir a esmola,
uma ‘caracterizacdo’ patente, visivel, notdéria, que em nada se assemelha a qualquer

trabalhador que transita pelas ruas, mesmo que numa cadeira de rodas.

O gesto ‘generoso’ da esmola € préprio de quem se compadece do ‘coitado’, que
depende da caridade alheia para sobreviver. A pritica é antiga, mas absurdamente
inadequada e desrespeitosa, pois, além de tomar a pessoa com deficiéncia por ‘objeto de
caridade’, um gesto dessa natureza é bem mais eloqiiente do que uma declaragdo verbal do

tipo ‘vocé é um invdlido’, ou ‘vocé é um incapaz’.

¢) A expectativa da tutela

Na recepcdo de um consultério médico, de uma empresa, uma escola ou ambientes
congéneres, onde se busca informacdo ou se resolvem questdes burocriticas, é muito
comum a recepgio abordar o ‘suposto’ acompanhante, e ndo a pessoa com deficiéncia. E
como se a pessoa que acompanha — que pode ser amigo(a), parente, esposo(a) — estivesse
‘tomando conta’, ou ‘ajudando’ a pessoa com deficiéncia a resolver algo que, sozinha, ela
teria dificuldades. Essa pratica € tdo curiosa, a ponto de ja terem pedido minhas
informagdes pessoais (nimero de algum documento; a minha idade; o meu endereco ou
telefone; quais os remédios que eu tomo, etc.) a alguém que me acompanhava; noutra

«

circunstancia, num consultério médico, sem nenhum ‘tutor’ a vista, me perguntaram: “o

senhor estd sozinho?”.
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Atitudes dessa natureza pressupdem a incapacidade da pessoa com deficiéncia até
mesmo de falar por si. Para analisar com maior isencdo tais atitudes, basta compara-las a
situacdes semelhantes, substituindo a pessoa com deficiéncia por uma pessoa ‘normal’:
muitas pessoas vao sozinhas ao médico e ndo sdo perguntadas se estdo ou nio sozinhas;
também ndo é comum pedir as informagdes pessoais de alguém — que estd presente e que

fala por si — a outrem.

d) A prontidao para a ajuda nao solicitada

z

A ajuda ndo solicitada € outra atitude extremamente corriqueira. O melhor
exemplo, real e praticamente didrio, ocorre quando preciso atravessar uma rua. Enquanto
aguardo o sinal verde para os pedestres, geralmente com vdrias pessoas a volta, surge,
entdo, o oferecimento de ajuda. Basta parar num cruzamento para atrair o oferecimento de
ajuda ndo solicitada. Ja aconteceu de estar aguardando o sinal e a ‘ajuda’ chegar sem o
oferecimento prévio e, repentinamente, a cadeira de rodas comecar a andar sem o meu

comando, conduzida por uma pessoa ‘bondosa’, apressada e... invasiva.

Isso pode parecer uma simples gentileza da pessoa que oferece ajuda. Mas, se é
uma gentileza, por que seria oferecida apenas a pessoa com deficiéncia? Recentemente
uma pessoa se dirigiu a mim, enquanto eu e um grupo aguarddvamos o sinal abrir: “O sinal
estd fechado para o senhor. Espere s6 um pouquinho.” Por que esse ‘alerta’ s6 para mim?

Sera que confundiu minha deficiéncia? Ou estava tentando ‘cuidar’ de mim?

Entendo que tais atitudes ndo sdo meras demonstracdes de gentileza, civilidade ou
cidadania. H4, sim, oferecimentos de ajuda motivados por gentileza e eles podem ser

diferenciados dos demais. Quando se manifesta gentileza, geralmente o oferecimento de
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ajuda chega com simpatia, sorriso e algumas vezes inicia-se um didlogo trivial,
demonstrando uma atencdo de pessoa a pessoa. Vejo, por outro lado, que hd um certo
distanciamento quando a ajuda € oferecida por motivagdes outras, que ndo uma simples

gentileza.

As atitudes descritas nos exemplos acima, e tantas outras semelhantes, fazem parte
de uma heranga social, histérica, que ainda hoje vé na pessoa com deficiéncia alguém
incapaz de cuidar de si, de falar por si, incapaz de viver de forma independente e
autonoma. A caridade pode ser identificada historicamente como a motivacao mais remota
envolvida no ‘acolhimento’ das pessoas com deficiéncia. Durante muitos séculos tal
‘virtude’ foi estimulada pelas religides e aplicada em atitudes e comportamentos
associados a deficiéncia. Dessa forma, a caridade tornou-se uma manifestacdo ‘natural’
diante de uma pessoa com deficiéncia, assim como o adjetivo ‘coitado’, a expectativa da

tutela e a prontidao para a ajuda nao solicitada sdo ‘naturais’ na atualidade.

A semelhanca entre passado e presente ndo estd apenas na espontaneidade das
acOes, mas na continuidade entre elas. Conforme entendemos, os exemplos apresentados
acima tém suas raizes mais profundas arraigadas na antiga vincula¢do da deficiéncia ao
sobrenatural, com todas as variacdes descritas pela historia, passando da eliminacdo, a
segregacdo e ao acolhimento, produzindo, em tempos mais recentes, a constrangedora

associagdo invalidez-caridade.

A medicina, por sua vez, ao determinar a incapacidade e a invalidez das pessoas
com deficiéncia, acabou reforcando indiretamente a prética da caridade dirigida a elas.
Incapacidade e invalidez sempre foram condi¢des vizinhas da pobreza, e esta, por sua vez,

Ja era objeto de caridade antes mesmo de a medicina oferecer uma explicacdo alternativa
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para a origem sobrenatural da deficiéncia. Dessa forma, a deficiéncia, que ja era objeto de
caridade desde o inicio da era cristd — os primeiros asilos para pessoas com deficiéncia
remontam aos séculos IV e V — recebeu da medicina um rétulo extra que legitimou a

pratica da caridade dirigida as pessoas com deficiéncia.

O avanco da medicina produziu uma nova concep¢do de defici€éncia, mas nao
alterou em nada a situagdo, o estado ou a condi¢do de vida de nenhuma pessoa com
deficiéncia. De fato, para a ciéncia e a medicina, interessava apenas superar as explicagoes
misticas, propondo conceitos 16gicos e teses racionais para explicar o corpo, a vida e o
mundo. As explicacdes misticas aos poucos foram superadas, mas nenhum cientista ou
médico poderia prever que a visdo mecanicista do corpo, assim como a disfuncionalidade e
anormalidade dela derivadas, e que ocuparam o lugar das antigas explicacdes misticas, se
transformariam, pouco mais tarde, nos pilares de sustentacdo de um novo formato de
discriminacdo social e de preconceito contra as pessoas com deficiéncia. A antiga
desqualificacdo por motivagdes sobrenaturais, especulativas e subjetivas permaneceu;
mudaram apenas as justificativas: com o advento da ciéncia moderna, as justificativas para

a desqualificacdo tornaram-se objetivas, racionais e ‘cientificamente comprovadas’.

Ao determinar a incapacidade da pessoa com deficiéncia, a abordagem médica
enfatiza a dependéncia. No passado, essa no¢ao de incapacidade fomentou ainda mais os
atos caridosos, a institucionalizacdo e a tutela da Igreja, do Estado e da familia. Na prética,
esse ‘cuidado’ tornou-se uma forma de segregacdo benevolente, reforcando um status

negativo, cuja influéncia pode ser sentida ainda hoje.

A condicao de vida da pessoa com defici€éncia permaneceu em segundo plano até a

segunda metade do século passado. O prenincio de mudancga percebido naquele periodo
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coincide com o surgimento de novos modelos explicativos que apresentaram, de fato,
novas abordagens da deficiéncia. Sob a influéncia dos modelos religioso e médico, a
deficiéncia era de responsabilidade espiritual ou fisica do préprio individuo, ou, no
maximo, de sua familia. Com as novas abordagens, o locus da defici€éncia deixou de ser o
préprio individuo, uma vez que a ordem social estd envolvida na questdo da deficiéncia,
seja produzindo novos aspectos, seja agravando os ja existentes. Essa constatacdo

representa um avanco real, pois aborda a defici€éncia como uma construcao social.

Entre as novas abordagens, a leitura cultural é a que mais se aproxima da
deficiéncia como fend6meno humano. O interesse pelo significado da defici€ncia, tendo
como fonte de consulta as pessoas com defici€ncia, resulta num tipo de aproximacao
jamais estabelecido entre a teoria e a pratica da vida cotidiana. Essa abordagem permite
identificar as variacdes e influéncias culturais, ao mesmo tempo em que valoriza
fundamentalmente a experiéncia pessoal, reconhecendo a legitimidade natural da pessoa
com deficiéncia para tratar, sem nenhuma intermediacao, de qualquer assunto relacionado
a sua condicdo. Reconhecer e respeitar essa legitimidade equivale a uma ‘emancipagdo’,
um novo status que abre espaco para didlogos, praticas e interagdes inconcebiveis em
cendrios onde a pessoa com deficiencia é apenas objeto da caridade religiosa, do

paternalismo familiar e social, ou das politicas publicas.

A valorizacdo da experiéncia tém demonstrado que ha, no contexto da deficiéncia,
uma dimensado subjetiva que, necessariamente, ndo corresponde a imagem ou aos padroes
construidos socialmente, com a reconhecida participacdo da ciéncia e da religido. Dessa
forma, a experiéncia surpreende ao revelar que a discriminagdo d6i mais que o corpo
lesado; que ser rotulado de incapaz ou invalido fecha as portas do mercado de trabalho, e

essa falta de oportunidade d6i mais que a prépria deficiéncia. A experi€éncia compartilhada
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também causa perplexidade, quando, a despeito das limitacdes e obstaculos, pessoas com
deficiéncia conseguem viver a vida, podem produzir e ser felizes. Explicar tudo isso € um
desafio tanto para as pessoas comuns, COmo para 0os neurocientistas e cientistas sociais; e
mais uma vez, para explicar coisas simples, estamos todos sujeitos a evocar forcas
sobrenaturais, a mexer € remexer com paciéncia o corpo, ou a investigar as dobras da
ordem social em busca de respostas mirabolantes para fenOmenos corriqueiramente

humanos.

5.3. Outras nuancas... A mesma diferenca

5.3.1. Identidade (de) deficiente?

Encarar a propria deficiéncia como numa identidade é uma questdo muito delicada.
Em se tratando de uma pessoa com deficiéncia, ndao se ‘adota’ uma identidade como se
escolhe uma roupa. H4, sem ddvida, um longo processo, por vezes doloroso, envolvendo o
assumir uma condi¢do que, a priori, é considerada inferior e negativa. Para o senso
comum, a deficiéncia € uma condi¢do depreciativa. Dessa forma, percebo que ha uma
‘identidade’ atribuida e imposta pelo senso comum; uma identidade-alcunha, depreciativa,

que faz referéncia a um ‘defeito’ fisico. Lidar com essa identidade é muito delicado.

Quando os tedricos falam em identidade produzida num certo contexto, nao
entendo que estejam tratando dessa identidade-alcunha, produzida pejorativamente pelo
senso comum e que designa uma deficiéncia. Ao se pensar em identidade como um
conjunto de caracteristicas que ‘identificam’ alguém, os aspectos fisicos desse alguém nao
podem ficar de fora do conjunto. Aqui, conforme entendemos, ha uma discrepancia entre a

identidade da qual tratam os tedricos, e a identidade-alcunha, do cotidiano. O dono dessa
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identidade se constrange por possui-la. Apesar de o sentido pejorativo ser imposto, as

caracteristicas que produzem a identidade-alcunha existem, dai o constrangimento.

Entre as pessoas com deficiéncia fala-se em ‘assumir’ a deficiéncia. De fato,
. . . . . e A
assumir’ equivale a ter uma atitude autdbnoma em relacdo a deficiéncia. Essa tomada de
consciéncia acerca da importincia de ‘assumir’ a deficiéncia equivale, na pratica, ao que

Stuart Hall propde: a identidade como uma sutura.

Ao assumir a deficiéncia, estamos processando uma sutura. Estamos somando
nossas impressoes € sentimentos a um conjunto de elementos externos a nossa experiéncia.
Selecionamos esses elementos a nosso critério e com eles compomos a sutura, formando,
assim, nossa identidade de pessoa com deficiéncia. Fazem parte dos elementos externos a
deficiéncia tudo aquilo que o senso comum pensa, diz ou acredita; sdo caracteristicas,
usadas como adjetivos, que estdo supostamente presentes na defici€ncia: pessoas
deficientes sdo ‘incapazes’, ‘ineficientes’, ‘invélidas’, ‘lentas’, ‘lerdas’, ‘doentes’, ‘tristes’,
‘revoltadas’, ‘assexuadas’, ‘introvertidas’, ‘dependentes’, ‘carentes’, ‘agressivas’, etc., etc.,

etc. Se dentre tais caracteristicas nao ha o que escolher, hd muito o que questionar.

Escolhendo ou questionando, ao se construir uma identidade, indiretamente
estamos também ‘reciclando’ o senso comum, apagando idéias e pressupostos
preconceituosos associados a deficiéncia. A titulo de exemplo, a antiga idéia de que somos
uma ‘forca morta’ para o mercado de trabalho ji ndo vigora com a mesma influéncia
observada ha algumas décadas. A idéia da ‘for¢ca morta’ tem sido sufocada pelo bom
desempenho demonstrado pela grande maioria daqueles que t€ém — e se dao — uma
oportunidade de trabalhar. E os empregadores t€ém percebido que, se alguns ndo t€m bom

desempenho, ou fazem ‘corpo mole’, isso ndo € ‘caracteristica’ da deficiéncia.
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Quando 1i o referido trabalho de Hall (Hall, 2000), de imediato associei o que o
autor falava ao que ocorre conosco. Mesmo sem fazer referéncia a deficiéncia, ali estava
uma teorizagdo perfeitamente compativel com o que experimentamos na pratica. Partindo
dessa fundamentacdo, nossa identidade também possui as mesmas caracteristicas das
identidades na modernidade tardia: sdo identidades muiltiplas e flexiveis, estratégicas e
posicionais. Tais caracteristicas sdo fundamentais para nds, pessoas com deficiéncia, pois
temos que lidar com diferentes papéis e demandas de uma pessoa comum, além das

demandas especificas derivadas da condicao de pessoa com deficiéncia.

5.3.2. Deficiéncia: Quanta diferenca!

Embora possuindo uma identidade de pessoa com deficiéncia, é pela diferenca que
somos marcados, reconhecidos e identificados. E possivel questionar nossa identidade,
assim como suas bases tedricas, mas nossa diferenca é inquestiondvel. Muito mais que a
identidade, € a diferenca que nos representa e € a partir dela que somos reconhecidos. Da
mesma forma, as relacdes sociais estabelecidas com (e entre...) pessoas com defici€éncia
também sdo norteadas pela diferenca, especialmente pelo impacto que ela causa ao ser

vista. O olhar dirigido a deficiéncia, capta, de fato, a diferenca.

O olhar do outro, descrito com freqiiéncia na forma singular, €, de fato, um olhar
plural, no ponto de vista de quem estd sendo olhado. A cadeira de rodas — um icone da
deficiéncia — atrai ‘olhares’ em qualquer circunstancia ou ambiente. Estando na cadeira de
rodas, € possivel identificar, na prética, o que € teorizado sobre a diferenca: ao mesmo

tempo em que fascina, ela também incomoda, produzindo, assim, atra¢do e repulsao; a
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partir da cadeira de rodas, percebem-se olhares que evitam e olhares que procuram, olhares

indiferentes e olhares curiosos.

Da mesma forma que nossa diferenca € facilmente percebida, os olhares dirigidos a
ela, com todas as variacdes emocionais, também sdo percebidos por nds. Assim como
certas diferencas podem ser ‘indiferentes’ para uns, a0 mesmo tempo em que ‘agride’ a
outros, o mesmo fato ocorre com os olhares dirigidos a diferenca. Ha olhares indiferentes,
olhares devastadores, olhares medrosos, olhares invasivos, olhares devoradores e também
olhares muito piedosos. Certamente que ndo consigo mencionar todos os olhares, mas,
quero apenas demonstrar que, a0 mesmo tempo em que nossa diferenca causa as mais
diversas reacdes no observador, este, por sua vez, demonstra, pelo olhar, algo de suas

emocoes, sejam elas ternas, triviais ou hostis.

Tanto quanto a diferenga, os olhares também podem incomodar. Se € dificil olhar
certos corpos com deficiéncias severas, ou com grandes deformidades anatdémicas, o que

dizer dos olhares e das emog¢des percebidos por quem apresenta tais diferencas?

5.3.3. Metaforas e realidade

Dissemos, no capitulo 4, que a deficiéncia, sendo de fato, ¢ metaforicamente uma
monstruosidade. O olhar do outro, dirigido a nossa diferenca, pode transformar,
simbolicamente, essa metdfora em uma realidade particular. Entendo perfeitamente o
quanto um olhar pode ser devastador para a auto-estima de uma pessoa com deficiéncia.
Embora ndo me sinta um monstro, ja me senti olhado como o fosse; essa lembranga que

agora me ocorre, ajuda-me a compreender as palavras de José Gil:
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Os monstros, felizmente, existem ndo para nos mostrar o que ndo

somos, mas para mostrar o que poderiamos ser. (Gil, 2000, p. 168)

z

Quando somos olhados, ou ‘vistos’ como monstros, ¢ como Sse ouvissemos o
pensamento do observador — que, provavelmente, inspirou José Gil — bradando
exclamacgdes do tipo: “que bom que eu ndo nasci assim’; ou, “‘eu preferia morrer, a ter
que viver numa cadeira de rodas”. E se o observador toma conhecimento de que um
acidente, em plena juventude, me ‘confinou’ a essa cadeira, o pensamento pode ser
desesperador: “Oh! isso também pode acontecer comigo!”. Mas também podemos inverter
o raciocinio de Gil, pensando no ‘normal’ como nosso outro dialético, afinal, a

normalidade, embora construida ha dois ou trés séculos, € um ‘valor’ ainda mais antigo.

Nosso outro dialético — o ‘normal’ — € também, ao menos metaforicamente,
monstruoso aos nossos olhos. Esse processo dialético invertido ajuda-nos a compreender a
auto-rejeicdo a que muitas pessoas com deficiéncia se submetem. Vivemos numa cultura
em que a normalidade € cultuada e, além disso, estamos cercados de ‘normais’; e, em meio

a tantos “monstros ‘normais’”, € possivel pensar, sentir e frustrar-se, reconhecendo que:

Os ‘normais’ infelizmente existem ndo para nos mostrar o que

somos, mas para mostrar o que desejamos € ndo conseguimos ser.

O outro dialético do diferente pode atrair pela forma fisica, pelo status, pela
reconhecida condi¢do de ‘normal’ e por todos os desdobramentos sociais que esta ‘boa’
condi¢cdo favorece. Da mesma forma, a relacdo com esse outro dialético também pode
resultar em atracdo-repulsdo, produzindo guetos de pessoas com deficiéncia, ou

produzindo um estratégico distanciamento dos pares. Tais aspectos da ‘subjetividade
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deficiente’ podem também justificar, ou, pelo menos, reforcar a busca frenética pelos

procedimentos normalizadores, que prometem tornar real uma condigdo fisica idealizada.

5.3.4. Deficiéncia e tecnologia de ponta: a dimensao high-tech da diferenca

Atualmente, duas grandes vertentes cientificas tém agucado as esperancas de
milhdes de pessoas com defici€ncia. Sdo elas: a engenharia genética, com a manipulacao
de células-tronco, e a cibernética. As duas vertentes sdo independentes quanto a matéria-
prima e ao tipo de intervencdo, mas, em se tratando da clientela com deficiéncia, elas se
entrecruzam nos conceitos e na finalidade, ambos voltados para a eliminacio de desvios, a
correcdo de disfuncdes e a promogao da normalidade. Ao que tudo indica, as deficiéncias,
tal como as conhecemos hoje, serdo eliminadas, ou drasticamente minimizadas; entretanto,
nao podemos ignorar os muitos ruidos que distorcem as atuais possibilidades. Com a ampla
divulgacdo destas pesquisas cientificas, algumas vezes feita sem o devido critério que o
assunto requer, o publico, que acalenta fantasias, esperancas e ideais, se apropria de
‘informagdes cientificas’ e constrdi expectativas inatingiveis, especialmente associadas as
milagrosas células-tronco, como se elas pudessem, ‘em breve’, regenerar tudo o que nao
funciona, de medula espinhal as malformagdes congénitas, podendo, ‘um dia’, regenerar

até mesmo membros amputados.

As pesquisas tém como alvo os aspectos funcionais. A deficiéncia, como condigao,
poderd mudar sensivelmente suas feicdes com o aperfeicoamento dos aspectos funcionais.
Em menores propor¢des, mudancas andlogas ja ocorreram no passado, com o surgimento
da fisiatria e da fisioterapia, com o desenvolvimento das cadeiras de rodas, das bengalas,
muletas e andadores, estas préteses ‘primitivas’ que tiraram as pessoas com defici€ncia

fisica da cama, dando a elas condicdes de se locomoverem, com variados graus de
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independéncia. No entanto, mesmo com tais recursos facilitadores, hi um contingente
enorme de pessoas que ndo t&m acesso sequer a0 minimo; ndo se trata da perna que nao
aceita a prétese; ou do corpo que s6 pode estar na cama, na posicao horizontal; trata-se da
falta de ‘acessibilidade financeira’, essa ponte indispensdvel que conecta as limitagdes

fisicas aos recursos facilitadores.

Diante das atuais possibilidades de eliminagdo da deficiéncia, de imediato, temos
dois grupos, separados pela elegibilidade ao tratamento. Em se tratando da terapia com
células-tronco aplicada, por exemplo, a lesdo medular, acredita-se que havera uma resposta
mais satisfatéria nas lesdes agudas; nos individuos com lesdes cronicas, a resposta — se
houver — serd bem menos satisfatéria. Mesmo que lesados cronicos e agudos tenham as
mesmas oportunidades de acesso ao tratamento, ainda assim teriamos dois subgrupos
dentro da categoria lesdo medular. Os inelegiveis serdo duplamente ‘invélidos’, pois terdo
conhecido a ‘cura’, mas ndo poderdo experimenté-la. Dessa forma, a questdo neurolégica
de uns serd resolvida, ao passo em que, a de outros permanecerd a mesma, porém acrescida

de novas angtstias e frustracdes, como se a lesdo estivesse ocorrendo uma segunda vez.

Meus vinte anos de cadeira de rodas me fazem questionar se um corpo com uma
lesdo cronica sustentaria, depois de vinte anos, a posicdo ereta. Creio que ndo. Nesse caso,
a questdo ndo serd mais de ordem neuroldgica, pois as células-tronco poderiam se
transformar em células especificas, capazes de corrigir a lesdo, mas a ossatura e os
musculos, sem receber carga hd mais de vinte anos, suportariam o peso do corpo? Em
minhas divagagdes particulares, penso que a regeneracdo das conexdes nervosas, caso
ocorra, poderd produzir sensacdes e dores causadas tanto pela inatividade de duas décadas
quanto pela carga das novas posturas fisicas que uma ‘ex-lesio medular’ poderia

proporcionar.
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E curioso pensar que uma outra realidade fisica — de pé e fora da cadeira de rodas —
poderia roubar, pelo menos temporariamente, minha tdo preciosa independéncia. Minha
mente, hd muito, ja se habituou a direcionar minhas atividades e reacdes psicomotoras para
os membros superiores e tronco. Se preciso parar bruscamente o carro, meu braco € mao
esquerda sdo instantaneamente acionados, ao invés da perna direita, usada para acionar o
freio antes da paraplegia. Em outras palavras, eliminar uma deficiéncia me parece tao
desafiador quanto o € adaptar-se a ela e conquistar alguma independéncia, apesar dela. A
readaptacdo podera requerer uma reabilitacdo as avessas, pois, se a normalidade, mais que
uma especificidade fisica, € um ideal, logo, uma grande clientela seria encaminhada da

terapia com células-tronco para o adestramento psicomotor.

As pesquisas estdo construindo um futuro livre de antigas deficiéncias. Ao lado —
talvez acima... — de um sofisticado trabalho de pesquisa, estdi um sonho cientifico. A
combinacdo de trabalho e sonho é promissora, é produtiva, mas é também poética, lirica.
Eu ndo arriscaria a estabelecer limites para as pesquisas cientificas, mas também ndo
esconderia a preocupacdo com seus efeitos colaterais, causando — ainda que
involuntariamente — novas deficiéncias, ou novas formas de discriminacdo, como mostram

alguns filmes de fic¢do cientifica.

O filme ‘Gattaca — A experiéncia genética’, de Andrew Niccol, aborda as
conseqii€éncias do uso da engenharia genética, criando novos preconceitos e uma hierarquia
social baseados no perfil genético das pessoas. Gattaca mostra uma sociedade composta
por duas categorias de individuos: os ‘vélidos’, nascidos a partir da manipulacdo genética;
e os ‘invélidos’, nascidos a partir da concep¢do natural. Os ‘vdlidos’ sdo geneticamente

superiores, tétm as melhores oportunidades, melhor saide e os melhores empregos; os
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‘invdlidos’ sao discriminados pelos constantes ’testes de substancia’, uma espécie de
curriculo genético que denuncia a condi¢do inferior. Na sociedade retratada no filme, a
discriminacdo genética, chamada de ‘geneismo’, apesar de ilegal, € freqiiente e ostensiva.
A identidade genética é tao preciosa que chega a ser objeto de trafico: Curiosamente, um
individuo ‘valido’, de excepcional quociente genético, torna-se paraplégico. A identidade
genética desse ‘paraplégico valido’ é entdo vendida a um ‘invdlido’ que, camuflando suas

caracteristicas desqualificadoras, realiza seu sonho de viajar ao espaco.

Além da genética, a cibernética também estd empenhada na eliminacdo das
limitagdes proprias da deficiéncia e da condi¢do humana. O avango da cibernética também
pode produzir, ou melhor, pode transformar humanos comuns, ou ‘normais’, em humanos
‘neo-deficientes’, j4 que as caracteristicas e potencialidades humanas ‘naturais’ estdo
sendo aperfeicoadas; sem um ‘up grade’, os ‘normais’ de hoje, em breve estardo
defasados. E a histéria mostra, com muita objetividade, o que acontece com humanos de

potencial defasado.

De certa forma, as pesquisas em cibernética estdo mais avangadas, dada a maior
liberdade que estes cientistas t€ém em comparacdo aos geneticistas. Até o presente
momento, apenas a manipulagcdo de células-tronco é questionada pelos religiosos, ao passo
que a manipulacdo do silicio, apesar de ja estar alterando o conceito ortodoxo de
organismo, tem sido ignorada. E curioso observar, de um lado, o0 movimento contrario
manipulacdo de células troncos, e do outro, os cientistas da cibernética, que nunca foram
questionados com base em qualquer estatuto do corpo ou da vida, que pretendesse, por
exemplo, ‘negar’ a condi¢do humana de Cameron Clapp (citado no capitulo 4), cujo corpo

€ um hibrido de organismo e maquina.
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Genética e cibernética, juntas ou em separado, podem promover uma verdadeira
revoluc@o no campo das deficiéncias. Isto € tdo excitante quanto assustador. A exemplo do
filme Gattaca, novos ‘invalidos’ poderao surgir na esteira desse ‘progresso’. Todavia, creio
que merece atengdo, nao apenas as possiveis novas formas de deficiéncia, ou de
discriminacdo e preconceito, mas também a manutencdo de nossa autonomia € nossa
liberdade de escolha. Cada vez que a midia mostra uma pesquisa, uma cirurgia, um
tratamento promissor, somos abordados por amigos — e até por estranhos! — que, bem
intencionados, lembram-nos que ‘a cura estd a caminho’. Entendo que haverd uma certa
‘pressdo’ social, familiar, médica e até pessoal, no sentido de ter que dizer ‘sim’ a uma
‘intervencao normalizadora’, como se os resultados dessa intervengdo fossem o que hé de

melhor para todos.

N6s, pessoas com deficiéncia, chegamos a essa condi¢cdo de forma totalmente
involuntdria, ndo planejada, acidentalmente — como € o meu caso —. De fato, a deficiéncia
traz consigo perdas que sdo dimensionadas individualmente; mas, independentemente
desse dimensionamento pessoal, todos perdem alguma coisa quando se tornam
‘deficientes’. As perdas representam a face mais cruel e mais conhecida da deficiéncia, tdo
conhecida que pode inibir, ou ocultar, a face mais humana, qual seja a de que a deficiéncia
também acrescenta algo a nossa existéncia, o que também € dimensionado
individualmente. E dessa forma que a deficiéncia de cada um de nés torna-se um
patrimOnio existencial, emocional, uma histéria que jamais poderia ser vivida ou descrita
com indiferenca. Diante da possibilidade de reescrever uma histéria pessoal tdo marcante,
entendo ser fundamental uma reflexdo critica prévia, uma andlise criteriosa, que possa,

fundamentalmente, honrar nossa autonomia e sustentar uma escolha, de fato,

personalizada.
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Consideracoes finais

A histéria indica que a deficiéncia, desde a Antigiiidade, ¢ uma condicdo
indesejavel. A concepcao de deficiéncia e o tratamento dispensado ao seu portador, embora
com algumas variacdes, retratam uma condi¢do inferior, sujeita a alguma forma de
segregacdo social ou, em casos mais extremos, a eliminacdo sumadria. O panorama
histérico nos permite afirmar que a deficiéncia € discriminada; o que tem variado, desde a
Antigiiidade, € a forma com que cada grupo social, ou cada época, discrimina a pessoa com
deficiéncia. Na atualidade, apesar do discurso e das préticas chamados de ‘inclusivos’, a

deficiéncia continua sujeita a discriminagdo e segregacao social.

As tentativas para se explicar a deficiéncia sdo muito antigas. Em décadas mais
recentes, os esforcos se acentuaram, mas a questdo permanece em aberto. De fato, a
terminologia e a conceituacdo das deficiéncias sdo discussdes de ordem puramente
tedricas, baseadas em pressupostos médicos e absolutamente vazias de experi€ncia
vivencial. A terminologia e a conceituagdo foram desenvolvidas para atender a uma
clientela que toma decisdes sobre a vida das pessoas com deficiéncia, a saber, a medicina,
a seguridade social e a reabilitacdo. A terminologia em vigor hierarquiza as deficiéncias,
utiliza termos negativos, enfatiza as limitacdoes e reforca o preconceito; por ter sido
desenvolvida basicamente pela medicina, tem a ‘chancela’ da ciéncia atribuindo um carater
de verdade ultima sobre a questdo. O cotidiano da deficiéncia, a ordem social e a
singularidade peculiar a qualquer deficiéncia, embora de importancia cruciais, nao sao
contemplados na formulacdo dos conceitos e da terminologia, o que revela uma ampla

lacuna na feitura e, conseqiientemente, na consisténcia da conceituacao em vigor.
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Ha que se suprir a necessidade de uma conceituagdo que seja eficaz em diminuir a
distancia entre o cotidiano e as formulacdes conceituais em vigor. Considerando que a
deficiéncia € um fendmeno multifacetado, conceitud-la requer um somatério de esforgos
entre diferentes dreas do conhecimento, como a satde publica e ciéncias sociais, porém
com a imprescindivel participacdo de pessoas com deficiéncia, cuja legitimidade para

pensar, expressar e discutir o assunto € absolutamente incontestavel.

H4, ainda hoje, uma influéncia clara do Modelo Religioso no trato com as pessoas
com deficiéncia, conforme desenvolvido no capitulo 5 desta tese. Da mesma forma, as
explicacdes dadas ao fendmeno pelo senso comum, a culpa e a fé da pessoa com
deficiéncia — em alguma divindade e/ou na medicina —, também confirmam a for¢a do
referido modelo, embora, na atualidade, tais elementos apresentam-se mesclados com
pressupostos do Modelo Médico. Este ultimo, por sua vez, substituiu as explicacdes
sobrenaturais da deficiéncia por formulagdes racionais, embasadas numa ciéncia
positivista; enquanto o primeiro favoreceu a discriminacdo e a segregacao social baseando-
se em justificativas de ordem sobrenatural, ou religiosas, o ultimo o fez com base num
padrao de normalidade, em cujos extremos situam-se os ‘desviantes’. Ambos, Modelo
Religioso e Modelo Médico, sdo intolerantes com a diferenca que caracteriza as
deficiéncias, variando apenas no trato e na correcao das diferencas: O Modelo Religioso
corrigia as diferencas eliminando sumadria ou simbolicamente o individuo do convivio

social; 0 Modelo Médico corrige as diferencas por meio de intervencdes normalizadoras.

Outros modelos explicativos sdo eficazes nas criticas aos modelos Religioso e
Médico. Entretanto, até o momento, os demais modelos sdo pouco influentes no
pensamento e nas formulacdes tedricas acerca da deficiéncia. A grande contribui¢dao dos

demais modelos explicativos foi a introdu¢do de questdes até entdo negligenciadas nas
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formulacdes tedricas sobre o tema, como, por exemplo, os aspectos culturais, a influéncia
da ordem social na constru¢ao da deficiéncia e, muito especialmente, a necessidade de se

aprender sobre deficiéncia com as préprias pessoas com deficiéncia.

De fato, um modelo explicativo, isolado, € insuficiente para dar conta de um
fendomeno como a deficiéncia. E preciso percorrer os vdrios modelos com um agucgado
senso critico e, acima de tudo, cientes de que as formulagdes tedricas, por mais ldcidas e

consistentes que sejam, jamais esgotam a realidade humana.

z

Em se tratando de deficiéncia, a diferenca é uma caracteristica norteadora. A
diferenca é a matéria-prima com a qual se construiu a deficiéncia. E a diferencga € inerente
ao humano. Os avangos tecnoldgicos indicam que a deficiéncia, como disfuncdo, podera
até ser extinta, mas a diferenca serd mantida, podendo, dessa forma, produzir novas formas

de deficiéncia e preconceito.

A deficiéncia, tal como conhecemos, é um aspecto da contingéncia humana.
Apesar de sua ocorréncia ser tdo antiga quanto a propria espécie humana, pouco se sabe,
pouco se respeita € pouco se investe nas pessoas com deficiéncia. Por ser uma
contingéncia, estamos todos sujeitos a conviver, em algum momento da vida, direta ou
indiretamente com ela. Dessa forma, a mesma contingéncia que caracteriza a diferenca das
pessoas com deficiéncia, torna-nos todos — ‘deficientes’ e ‘ndo-deficientes’ — iguais, apesar

de nossas diferencas.
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