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APRESENTACAOQ

Esta edicdo da Revista Sur foi desenvolvi-
da em colaboracdo com a Rede DESC (Rede
Internacional de Direitos Econdmicos, Sociais
e Culturais). Esta rede promove a cooperacao
entre organizagdes e académicos do mundo todo
empenhados em garantir a justica econdmica e
social por meio dos direitos humanos. Para este
fim, a Rede contribui para o desenvolvimento de
uma voz coletiva sobre o tema, além de promo-
ver a interacdo entre seus membros, troca de
informacdes e aprendizado conjunto, promogado
de novas ferramentas e estratégias e fortaleci-
mento do intercambio entre diferentes regides,
idiomas e areas de estudo.

Entre os artigos publicados nesta edicdo,
quatro sdo versdes revisadas de documentos
produzidos para a Reunido Internacional de
Estratégias em Direitos Econdmicos, Sociais e
Culturais e Assembleia Geral da Rede-DESC,
realizada no Quénia entre os dias 5 e 8 de de-
zembro de 2008, revisadas com base nos deba-
tes intensos e frutiferos entre os participantes
desta reunido. O objetivo desses documentos é
avaliar criticamente a atuagdo em direitos hu-
manos, com foco especial nos direitos econdmi-
cos, sociais e culturais — e, especialmente, o tra-
balho conjunto que os membros e participantes
da Rede-DESC vém desenvolvendo em diferen-
tes areas tematicas. Os artigos também buscam
avaliar oportunidades e desafios futuros, além
de discutir intervencdes estratégicas a fim de
garantir protegdo efetiva dos direitos humanos”.

Assim, nesta edi¢do apresentamos um dossié

*Foram produzidos outros artigos que abordam o
uso de estratégias de direitos humanos por parte
de movimentos sociais e comunidades de base,
além do trabalho na area dos direitos econdmicos,
sociais e culturais da mulher. Eles podem ser
solicitados diretamente a secretaria da Rede-
DESC por e-mail: nfo@escr-net.org.

que discute quais desafios organizagdes e movi-
mentos sociais que lutam por direitos sociais no
mundo tém enfrentado em algumas areas, suas
principais estratégias e uma lista de recomenda-
¢Oes para agodes futuras.

No primeiro artigo do dossié, Ann Blyberg
apresenta um breve resumo do uso da analise
orcamentdaria pela sociedade civil, e explica em
que consiste o uso de verba publica como fer-
ramenta na efetivagdo dos direitos, principal-
mente os direitos econdmicos, sociais e cultu-
rais. Blyberg também discute os diferentes focos
— transparéncia, género e direito a alimentagdo
— do trabalho atual nesse campo, além de citar
exemplos de experiéncias de grupos da socieda-
de civil de diferentes paises.

Aldo Caliari analisa como o crescente co-
mércio internacional e fluxos financeiros trans-
nacionais, desregulamentagdes, privatizagdes e
funcoes reduzidas do Estado culminaram no en-
fraquecimento da capacidade do Estado de ado-
tar medidas necessarias ao respeito, a protecdo e
a efetivagdo dos direitos humanos dentro de seu
territério. Com base em uma descricdo geral das
tendéncias ditadas pelo cruzamento de politicas
de comércio, financas, investimentos e direitos
humanos, Caliari mostra um panorama das es-
tratégias utilizadas por diferentes organizacdes
na protegdo dos direitos humanos nesse contexto,
incluindo algumas iniciativas bem sucedidas.

Patricia Feeney descreve os altos e baixos
do processo de criagdo de parametros universais
em relagdo a responsabilidade das empresas por
violagdes de direitos humanos. Feeney reflete so-
bre as razdes que levam ao abandono do Projeto
de Normas da ONU sobre as Responsabilidades
de Empresas Transnacionais e também avalia
proés e contras do “Marco Proteger, Remediar e
Respeitar”, adotado pelo Conselho de Direitos



Humanos em 2008, por ocasido da proposta do
Representante Especial do Secretario-Geral da
ONU, John Ruggie.

Por fim, Malcom Langford oferece um pa-
norama sécio-juridico da judicializacdo dos di-
reitos econdmicos e sociais na esfera nacional,
formulando questionamentos sobre suas ori-
gens, seu contetdo e suas estratégias. Também
aborda o debate em torno do impacto do litigio e
uma avaliagdo das principais ligdes aprendidas.
Por fim, Langford propde algumas ideias acerca
do desenvolvimento futuro nesse campo.

Além destes artigos, outras cinco contribui-
¢Bes sobre diversos temas e uma entrevista com-
pletam esta edicdo da Revista. No primeiro arti-
go, Victor Abramovich apresenta uma visao geral
de algumas discussdes estratégicas em torno do
papel do Sistema Interamericano de Direitos
Humanos no cenario politico regional. O autor
sugere que, no futuro, este sistema deve aumentar
seu papel politico, focando nos padrdes estrutu-
rais que afetam o exercicio dos direitos por parte
de setores marginalizados da populagao.

0 artigo de Viviana Bohérquez Monsalve
e Javier Aguirre Roman faz uma reconstrucao
conceitual das trés tensdes que envolvem o con-
ceito de dignidade humana: a) a tenséo entre o
carater natural e o artificial do ser humano (ou
consensual ou passivo); b) a tensdo entre o ca-
rater abstrato e o concreto; e ¢) a tensao entre
o carater universal e particular.

No terceiro artigo, Débora Diniz, Livia Barbosa
e Wederson Rufino dos Santos demonstram como
o estudo da deficiéncia tem se consolidado em
torno do conceito de desvantagem social. Como
resultado desse conceito e conforme adotado na
Convengdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia, as deficiéncias ndo se resumem
a um catalogo de doencas listadas por especialis-

tas da Biomedicina, mas representam um conceito
que denuncia a desigualdade imposta por obstacu-
los ao corpo com impedimentos.

Considerando a violéncia sofrida por grupos
LGBT (Léshicas, Gays, Bissexuais, Travestis,
Transexuais e Transgéneros) na Colémbia e as
decisdes adotadas pela Corte Constitucional
relacionadas a protecdo da livre opgdo sexu-
al, Julieta Lamaitre Ripoll analisa, no quarto
artigo, o papel simbélico da lei e alega que os
ativistas em seu pais tém um relacionamento
ambiguo com o Direito: ao mesmo tempo em
que suspeitam deste em razdo de sua ineficién-
cia, eles lutam pela reforma legislativa e come-
moram a evolugdo da jurisprudéncia da Corte
Constitucional.

A pedido dos participantes do IX Coléquio
Internacional de Direitos Humanos, pela pri-
meira vez foi incluido na Revista Sur um breve
relato sobre o evento. Além disso, durante o IX
Coloéquio, foi feita uma entrevista com Rindai
Chipfunde-Vava, diretora da ZESN (Rede de
Apoio as Elei¢Bes no Zimbabue), que finaliza
esta edicdo da Revista Sur. Rindai Chipfunde-
Vava enfatiza a importancia da observacao
eleitoral na Africa e insiste que defensores de
direitos humanos vejam as eleicdes como uma
questdo relacionada aos direitos humanos.

Agradecemos o apoio da Fundacgdo Ford, da
Rede-DESC e do Observatério Interdisciplinar
de Direitos Humanos da Universidade Federal
do Rio Grande do Sul (UFRGS) pela publicagao
desta edi¢do da Revista Sur.

Por fim, temos o enorme prazer de anunciar
que a Fundacdo Carlos Chagas apoiara a Revista
Sur em 2010 e 2011. Essa nova parceria é bas-
tante promissora uma vez que, além do apoio
financeiro, esse renomado instituto de pesquisa
complementara a equipe editorial da Revista.
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RESUMO

O objetivo deste artigo ¢ demonstrar como o campo dos estudos sobre deficiéncia consolidou
o conceito de deficiéncia como desvantagem social. Por meio de uma revisio das principais
ideias do modelo social da deficiéncia, o artigo traga uma génese do conceito de deficiéncia
como restri¢io de participagdo ao corpo com impedimentos, tal como adotado pela
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizagao das Nagoes Unidas,
ratificada pelo Brasil em 2008.

Original en Portugués.

Recebido em setembro de 2009. Aceito em dezembro de 2009.
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DEFICIENCIA, DIREITOS HUMANOS E JUSTICA!

Debora Diniz, Livia Barbosa e
Wederson Rufino dos Santos

1 Introducao

Habitar um corpo com impedimentos fisicos, intelectuais ou sensoriais ¢ uma das
muitas formas de estar no mundo. Entre as narrativas sobre a desigualdade que se
expressam no corpo, os estudos sobre deficiéncia foram os que mais tardiamente
surgiram no campo das ciéncias sociais e humanas. Herdeiros dos estudos de género,
feministas e antirracistas, os tedricos do modelo social da deficiéncia provocaram
uma redefini¢do do significado de habitar um corpo que havia sido considerado, por
muito tempo, anormal (DINIZ, 2007, p. 9). Assim como para o sexismo ou o racismo,
essa nova expressao da opressao ao corpo levou a cria¢do de um neologismo, ainda
sem tradugio para a lingua portuguesa: disablism (DINIZ, 2007, p. 9). O disablism
é resultado da cultura da normalidade, em que os impedimentos corporais sio alvo
de opressao e discriminagdo.? A normalidade, entendida ora como uma expectativa
biomédica de padrio de funcionamento da espécie, ora como um preceito moral de
produtividade e adequagio as normas sociais, foi desafiada pela compreensao de que
deficiéncia nio ¢ apenas um conceito biomédico, mas a opressio pelo corpo com
variagoes de funcionamento. A deficiéncia traduz, portanto, a opressao ao corpo com
impedimentos: o conceito de corpo deficiente ou pessoa com deficiéncia devem ser
entendidos em termos politicos e nao mais estritamente biomédicos.

Essa passagem do corpo com impedimentos como um problema médico para
a deficiéncia como o resultado da opressao é ainda inquietante para a formulagao
de politicas publicas e sociais (DINIZ, 2007, p. 11).* Deficiéncia nao se resume ao
catdlogo de doengas e lesdes de uma pericia biomédica do corpo (DINIZ ez. a/, 2009,
p- 21) é um conceito que denuncia a relagio de desigualdade imposta por ambientes
com barreiras a um corpo com impedimentos. Por isso, a Convencio sobre os

Ver as notas deste texto a partir da pagina 77.
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Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizacio das Nag¢oes Unidas menciona
a participagdo como parimetro para a formulacio de politicas e agdes direcionadas
a essa populagao, definindo as pessoas com deficiéncia como “aquelas que tém
impedimentos de natureza fisica, intelectual ou sensorial, os quais, em interagio com
diversas barreiras, podem obstruir sua participa¢io plena e efetiva na sociedade com
as demais pessoas” (ORGANIZACAO DAS NACOES UNIDAS [ONU]J, 2006a, artigo
1°.). Deficiéncia nao ¢ apenas o que o olhar médico descreve, mas principalmente a
restri¢ao a participa¢ao plena provocada pelas barreiras sociais.

O Brasil ratificou a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
em 2008. Isso significa que um novo conceito de deficiéncia deve nortear as agoes
do Estado para a garantia de justica a essa populacio. Segundo dados do Censo
2000, 14,5% dos brasileiros apresentam impedimentos corporais como deficiéncia
(INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA [IBGE], 2000).
Os critérios utilizados pelo Censo 2000 para recuperar a magnitude da populagio
com impedimentos corporais no pafs foram marcadamente biomédicos, tais como
a gradagao de dificuldades para enxergar, ouvir ou se locomover. Isso se deve nao
apenas ao modelo biomédico vigente na elaboragao e gestao das politicas publicas
para essa populagio no Brasil, mas principalmente a dificuldade de mensura¢io de o
que vem a ser restrigdo de participagdo pela interagio do corpo com o ambiente social.

A Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia nao ignora as
especificidades corporais, por isso menciona “impedimentos de natureza fisica,
intelectual ou sensorial” (ONU, 2006a, artigo 1°.). E da interacdo entre o corpo com
impedimentos e as barreiras sociais que se restringe a participagio plena e efetiva
das pessoas. O conceito de deficiéncia, segundo a Convengio, nio deve ignorar os
impedimentos e suas expressoes, mas nao se resume a sua catalogagao. Essa redefinicao
da deficiéncia como uma combinagao entre uma matriz biomédica, que cataloga os
impedimentos corporais, e uma matriz de direitos humanos, que denuncia a opresso,
nao foi uma criagio solitdria da Organizagao das Nagoes Unidas. Durante mais de
quatro décadas, o chamado modelo social da deficiéncia provocou o debate politico
e académico internacional sobre a insuficiéncia do conceito biomédico de deficiéncia
para a promog¢io da igualdade entre deficientes e nio deficientes (BARTON, 1998,
p- 25 ; BARNES ez al, 2002, p. 4).

O modelo biomédico da deficiéncia sustenta que hd uma relagao de causalidade
e dependéncia entre os impedimentos corporais e as desvantagens sociais vivenciadas
pelas pessoas com deficiéncia. Essa foi a tese contestada pelo modelo social, que nao
apenas desafiou o poder médico sobre os impedimentos corporais, mas principalmente
demonstrou o quanto o corpo nio é um destino de exclusio para as pessoas com
deficiéncia (BARNES ez a/, 2002 p. 9; TREMAIN, 2002 p. 34). Os impedimentos
sdo significados como desvantagens naturais por ambientes sociais restritivos a
participagdo plena, o que historicamente traduziu os impedimentos corporais como
azar ou tragédia pessoal (BARNES ez a/, 2002, p. 6). Se, no século 19, o discurso
biomédico representou uma reden¢io ao corpo com impedimentos diante da
narrativa religiosa do pecado ou da ira divina, hoje, ¢ a autoridade biomédica que se
vé contestada pelo modelo social da deficiéncia (FOUCAULT, 2004, p. 18). A critica
a medicaliza¢ao do corpo deficiente sugere a insuficiéncia do discurso biomédico
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para a avaliagdo das restrigoes de participagao impostas por ambientes sociais com
barreiras. Por isso, para a Convengio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
da Organizagio das Nagoes Unidas, a desvantagem nao ¢é inerente aos contornos do
corpo, mas resultado de valores, atitudes e priticas que discriminam o corpo com
impedimentos (DINIZ ez. al, 2009, p. 21).

O objetivo deste artigo é demonstrar como o campo dos estudos sobre
deficiéncia consolidou a compreensio da deficiéncia como desvantagem social,
provocando a hegemonia discursiva da biomedicina sobre o normal e o patolégico. Por
meio de uma revisdo histérica das principais ideias do modelo social da deficiéncia,
o artigo procura tragar um panorama do conceito de deficiéncia como restri¢ao de
participagio ao corpo com impedimentos. Esse foi o conceito adotado pela Convenciao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da Organizagio das Nagdes Unidas,
ratificada pelo Brasil em 2008.

2 Deficiéncias e Impedimentos Corporais

H4 pelo menos duas maneiras de compreender a deficiéncia. A primeira a entende
como uma manifesta¢io da diversidade humana. Um corpo com impedimentos ¢
o de alguém que vivencia impedimentos de ordem fisica, intelectual ou sensorial.
Mas sio as barreiras sociais que, a0 ignorar os corpos com impedimentos, provocam
a experiéncia da desigualdade. A opressdo nio ¢ um atributo dos impedimentos
corporais, mas resultado de sociedades nio inclusivas. J4 a segunda forma de
entender a deficiéncia sustenta que ela é uma desvantagem natural, devendo os
esforgos se concentrarem em reparar os impedimentos corporais, a fim de garantir
a todas as pessoas um padrao de funcionamento tipico a espécie. Nesse movimento
interpretativo, os impedimentos corporais sao classificados como indesejaveis e
nao simplesmente como uma expressao neutra da diversidade humana, tal como
se deve entender a diversidade racial, geracional ou de género. Por isso, o corpo
com impedimentos deve se submeter & metamorfose para a normalidade, seja pela
reabilitagdo, pela genética ou por prdticas educacionais. Essas duas narrativas nio
sao excludentes, muito embora apontem para diferentes Angulos do desafio imposto
pela deficiéncia no campo dos direitos humanos.

Para a primeira compreensio, a do modelo social da deficiéncia, a garantia da
igualdade entre pessoas com e sem impedimentos corporais nao deve se resumir a
oferta de bens e servicos biomédicos: assim como a questo racial, geracional ou de
género, a deficiéncia ¢ essencialmente uma questao de direitos humanos (DINIZ,
2007, p. 79). Os direitos humanos possuem uma alega¢io de validade universal
importante, que devolvem a responsabilidade pelas desigualdades as construgoes
sociais opressoras (SEN, 2004). Isso significa que os impedimentos corporais somente
ganham significado quando convertidos em experiéncias pela interagao social. Nem
todo corpo com impedimentos vivencia a discriminagao, a opressao ou a desigualdade
pela deficiéncia, pois hd uma relagao de dependéncia entre o corpo com impedimentos
e o grau de acessibilidade de uma sociedade (DINIZ, 2007, p. 23). Quanto maiores
forem as barreiras sociais, maiores serdo as restrigoes de participagao impostas aos
individuos com impedimentos corporais.
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Para a segunda compreensio, a do modelo biomédico da deficiéncia, um
corpo com impedimentos deve ser objeto de intervengao dos saberes biomédicos.
Os impedimentos sdo classificados pela ordem médica, que descreve as lesoes e
as doencas como desvantagens naturais e indesejadas. Prédticas de reabilitagao
ou curativas s3o oferecidas e até mesmo impostas aos corpos, com o intuito de
reverter ou atenuar os sinais da anormalidade. Quanto mais fiel o simulacro da
normalidade, maior o sucesso da medicalizagdo dos impedimentos (THOMAS,
2002, p. 41). Na auséncia de possibilidades biomédicas, as prdticas educacionais
compdem outro universo de docilizagio dos corpos: a controvérsia sobre praticas
oralistas ou manualistas para criangas surdas é um exemplo de como diferentes
narrativas disputam a resposta sobre como os surdos devem habitar sociedades
nao bilingties (LANE, 1997, p. 154). Essa foi, inclusive, uma disputa contemplada
pela Convencio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, que reconheceu a
“facilitacdo do aprendizado da lingua de sinais e promogao da identidade lingiiistica
da comunidade surda” (ONU, 20006a, artigo 24, 3b).

A deficiéncia j4 foi tida como um drama pessoal ou familiar, com explicagoes
religiosas que a aproximaram ora do inforttnio, ora da ben¢io divina em quase
todas as sociedades (LAKSHMI, 2008). A contestagio da narrativa mistica e
religiosa pela narrativa biomédica foi recebida como um passo importante para a
garantia da igualdade (BARTON, 1998, p. 23; COURTINE, 2006, p. 305). As
causas dos impedimentos ndo estariam mais no pecado, na culpa ou no azar, mas
na genética, na embriologia, nas doengas degenerativas, nos acidentes de transito ou
no envelhecimento. A entrada do olhar médico marcou a dicotomia entre normal
e patolégico no campo da deficiéncia, pois o corpo com impedimentos somente se
delineia quando contrastado com uma representagao do corpo sem deficiéncia. O
desafio, agora, estd em recusar a descri¢io de um corpo com impedimentos como
anormal. A anormalidade ¢ um julgamento estético e, portanto, um valor moral
sobre os estilos de vida, ndo o resultado de um catdlogo universal e absoluto sobre
os corpos com impedimentos (DINIZ, 2007, p. 23).

3 A Génese do Modelo Social

Uma das tentativas iniciais de aproximar a deficiéncia da cultura dos direitos
humanos foi feita na Inglaterra nos anos 1970 (UNION OF THE PHYSICALLY
IMPAIRED AGAINST SEGREGATION [UPIAS], 1976). A primeira geragio de
tedricos do modelo social da deficiéncia tinha forte inspira¢io no materialismo
histérico e buscava explicar a opressao por meio dos valores centrais do capitalismo,
tais como as ideias de corpos produtivos e funcionais (DINIZ, 2007, p. 23 ). Os
corpos com impedimentos seriam intteis a légica produtiva em uma estrutura
econdmica pouco sensivel a diversidade. Jd o modelo biomédico afirmava que a
experiéncia de segregagdo, desemprego, baixa escolaridade, entre tantas outras
variacoes da desigualdade, era causada pela inabilidade do corpo com impedimentos
para o trabalho produtivo. Hoje, a centralidade no materialismo histérico e na
critica ao capitalismo ¢é considerada insuficiente para explicar os desafios impostos
pela deficiéncia em ambientes com barreiras, mas se reconhece a originalidade desse

68 m SUR - REVISTA INTERNACIONAL DE DIREITOS HUMANOS



DEBORA DINIZ, LIVIA BARBOSA E WEDERSON RUFINO DOS SANTOS

primeiro movimento de distanciamento dos corpos com impedimentos dos saberes
biomédicos (CORKER; SHAKESPEARE, 2002, p. 3).

Outras abordagens passaram a compor o campo dos estudos sobre deficiéncia,
mas o modelo social se manteve hegemonico. Diferentemente da matriz do
materialismo histérico dos teéricos da primeira geragio, abordagens feministas e
culturalistas ganharam espaco nos debates, ampliando as narrativas sobre os sentidos
da deficiéncia em culturas da normalidade (CORKER; SHAKESPEARE, 2002,
p- 10). Foi assim que, de um lado, os impedimentos passaram a ser descritos como
atributos corporais neutros, assim como as narrativas de género e antirracistas; e,
de outro lado, a deficiéncia passou a resumir a opressao e a discriminagao sofrida
pelas pessoas com impedimentos em ambientes com barreiras. O modelo social
da deficiéncia, ao resistir a redu¢io da deficiéncia aos impedimentos, ofereceu
novos instrumentos para a transformacao social e a garantia de direitos. Nao era
a natureza quem oprimia, mas a cultura da normalidade, que descrevia alguns
corpos como indesejdveis.

Essa mudanca de causalidade da deficiéncia, deslocando a desigualdade do
corpo para as estruturas sociais, teve duas implicagdes. A primeira foi a de fragilizar
a autoridade dos recursos curativos e corretivos que a biomedicina comumente
oferecia como tGnica alternativa para o bem-estar das pessoas com deficiéncia. Para
essas pessoas, nao era possivel negar os beneficios dos bens e servicos biomédicos,
mas a exclusividade que a cura e a reabilitagao possuiam endossava a ideia do corpo
com impedimentos como anormal e patoldgico (CANGUILHEM, 1995, p. 56). A
segunda implicagao foi a de que o modelo social abriu possibilidades analiticas para
uma redescri¢ao do significado de habitar um corpo com impedimentos. O drama
privado e familiar da experiéncia de estar em um corpo com impedimentos provocava
os limites do significado do cuidado na vida doméstica, muitas vezes condenando as
pessoas com maior dependéncia ao abandono e ao enclausuramento. Ao denunciar
a opressao das estruturas sociais, o0 modelo social mostrou que os impedimentos sao
uma das muitas formas de vivenciar o corpo.

A tese central do modelo social permitiu o deslocamento do tema da deficiéncia
dos espagos domésticos para a vida publica. A deficiéncia nao é matéria de vida privada
ou de cuidados familiares, mas uma questao de justica (NUSSBAUM, 2007, p. 35).
Essa passagem simbolica da casa para a rua abalou vérios pressupostos biomédicos
sobre a deficiéncia. Afirmou-se, por exemplo, que deficiéncia nio é anormalidade, nao
se resumindo ao estigma ou a vergonha pela diferenca. A critica a0 modelo biomédico
nao significa ignorar o quanto os avangos nessa drea garantem bem-estar as pessoas
(DINIZ; MEDEIROS, 2004a, 1155). As pessoas com impedimentos corporais sentem
dor, adoecem, e algumas necessitam de cuidados permanentes (KITTAY, 1998, p. 9).
Mas os bens e servigos biomédicos sdo respostas as necessidades de saide, portanto,
direitos universais. Diferentemente das pessoas nao deficientes, os impedimentos se
constituem em estilos de vida para quem os experimentam. Por isso, hd tedricos do
modelo social que exploram a ideia da deficiéncia como identidade ou comunidade,
tal como as identidades culturais (LANE, 1997, p. 160).

Com o modelo social, a deficiéncia passou a ser compreendida como uma
experiéncia de desigualdade compartilhada por pessoas com diferentes tipos de
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impedimentos: nio sio cegos, surdos ou lesados medulares em suas particularidades
corporais, mas pessoas com impedimentos, discriminadas e oprimidas pela cultura
da normalidade. Assim como hd uma diversidade de contornos para os corpos, hd
uma multiplicidade de formas de habitar um corpo com impedimentos. Foi nessa
aproximagao dos estudos sobre deficiéncia dos estudos culturalistas que o conceito de
opressao ganhou legitimidade argumentativa: a despeito das diferencas ontolégicas
impostas por cada impedimento de natureza fisica, intelectual ou sensorial, a
experiéncia do corpo com impedimentos ¢ discriminada pela cultura da normalidade.
O dualismo do normal e do patolégico, representado pela oposigao entre o corpo sem
e com impedimentos, permitiu a consolida¢io do combate & discriminagio como
objeto de intervencio politica, tal como previsto pela Convengao sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia (ONU, 2006a). Para além das formas tradicionais de
discriminacio, o conceito de discriminagio presente na Convengio inclui a recusa de
adaptagao razodvel, o que demonstra o reconhecimento das barreiras ambientais como
uma causa evitdvel das desigualdades experienciadas pelas pessoas com deficiéncia.

O modelo social sustentava originalmente que um corpo com impedimentos
nio seria apto ao regime de exploragio e producio do capitalismo (BARTON;
OLIVER, 1997). A centralidade da critica ao capitalismo foi provocada pelos estudos
culturais, que deslocaram ainda mais a deficiéncia da autoridade biomédica sobre
o corpo. Com isso, os impedimentos fisicos, intelectuais e sensoriais passaram a ser
diferenciados da opressao pela deficiéncia: é possivel um corpo com impedimentos
nao vivenciar a opressao, a depender das barreiras sociais e da critica a cultura da
normalidade em cada sociedade (DINIZ, 2007, p. 77). Os teéricos do modelo social
ofereceram evidéncias para a tese de que habitar um corpo com impedimentos
nio significa receber uma sentenca de segregacao (YOUNG, 1990, p. 215). Nas
Gltimas duas décadas, o crescimento da agenda de estudos populacionais sobre
envelhecimento fortaleceu a estratégia argumentativa do modelo social da deficiéncia
como uma questio de direitos humanos: um corpo com impedimentos ¢ condigao
de possibilidade para a experiéncia da velhice (WENDELL, 2001, p. 21; DINIZ;
MEDEIROS, 2004b, 110).

4 A Organizagao Mundial de Saide e 0 Modelo Social

A Organizagao Mundial de Sadde (OMS) tem duas classificacoes de referéncia
para a descricao das condigoes de satide dos individuos: a Classificagao Estatistica
Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Saude, que corresponde
4 décima revisiao da Classificagio Internacional de Doencas (CID-10), e a Clas-
sificacio Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF). A CIF foi
aprovada em 2001 e antecipa o principal desafio politico da definigdo de deficiéncia
proposta pela Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia: o documento
estabelece critérios para mensurar as barreiras e a restri¢ao de participagao social. Até
a publicacao da CIF, a OMS adotava uma linguagem estritamente biomédica para a
classificagao dos impedimentos corporais, por isso o documento é considerado um
marco na legitimagdo do modelo social no campo da satide publica e dos direitos

humanos (DINIZ, 2007, p. 53).
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A passagem do modelo biomédico para o modelo social da deficiéncia foi
resultado de um extenso debate politico nas etapas consultivas da CIF. O documento
que a antecedeu, a International Classification of Impairments, Disabilities, and
Handicaps (ICIDH), pressupunha uma relagio de causalidade entre impairments,
disabilities ¢ handicaps (OMS, 1980). Nesse modelo interpretativo da deficiéncia,
um corpo com impedimentos experimentaria restricoes de habilidades que levavam
a desvantagens sociais. A desvantagem seria resultado dos impedimentos, por isso a
énfase nos modelos curativos ou de reabilitagao. Durante quase 30 anos, o modelo
biomédico da deficiéncia foi soberano para as agdes da OMS, o que significou a
hegemonia de uma linguagem centrada na reabilita¢ao ou na cura dos impedimentos
corporais para as politicas putblicas de diversos paises vinculados aquela entidade.
No Brasil, o modelo biomédico fundamenta as pesquisas populacionais, as agdes de
assisténcia e, em grande parte, as politicas de educagao e sadde para os deficientes
(FARIAS; BUCHALLA, 2005, p. 192).

A linguagem proposta pela ICIDH em 1980 foi alvo de severas criticas do
entdo emergente campo dos estudos sobre deficiéncia (OMS, 1980). Houve diferentes
niveis no debate, mas um deles foi particularmente incorporado pelo texto da
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia: a sensibilidade linguistica
para a descri¢do da deficiéncia como uma questio de direitos humanos e nio apenas
biomédica. Assim como nos estudos raciais e de género, a relacio entre os discursos
sobre a natureza e a cultura impde um péndulo permanente entre o que se define
como destino do corpo ou opressdo social ao corpo. Se, nos anos 1960, o corpo foi
a matéria onde os discursos sobre género se instauravam, hoje, a compreensao é que
também ele é uma construgao narrativa sobre a opressao sexual (BUTLER, 2003,
p. 186). A dicotomia natureza e cultura foi desconstruida em seus proprios termos
narrativos: ignora-se o cardter primordial do sexo como matéria constitutiva da
existéncia dos géneros. Sexo e género sdo categorias intercambidveis para a andlise
do sexismo (BUTLER, 2003, p. 25).

Um movimento analitico semelhante foi provocado no campo dos estudos
sobre deficiéncia para o enfrentamento do disablism, a ideologia que oprime o corpo
com impedimentos corporais. Para os primeiros tedricos do modelo social, o corpo
deveria ser ignorado, pois se pressupunha que sua emergéncia nos debates favoreceria
a compreensio biomédica da deficiéncia como tragédia pessoal (DINIZ, 2007, p.
43). Nessa compreensao, falar do corpo, da dor, da dependéncia, do cuidado ou
das fragilidades seria subsumir a autoridade biomédica de controle da deficiéncia
como desvio ou anormalidade (WENDELL, 1996, p. 117; MORRIS, 2001, p. 9).
O resultado foi um silenciamento sobre o corpo como instincia da habitabilidade,
como autoridade discursiva para a deficiéncia e como contorno para a existéncia com
impedimentos fisicos, intelectuais ou sensoriais. O simulacro da normalidade para
todos os corpos foi a tonica dos debates e das lutas politicas da década de 1970 para
o modelo social.

Mas esse siléncio foi desafiado com a entrada de outras perspectivas analiticas
ao modelo social, em especial com o feminismo. Nao por coincidéncia, o modelo
social da deficiéncia teve inicio com homens adultos, brancos e portadores de lesao

medular (DINIZ, 2007, p. 60), um grupo de pessoas para quem as barreiras sociais
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seriam essencialmente fisicas e mensurdveis. A inclusio social dessas pessoas nao
subverteria a ordem social, pois, no caso deles, o simulacro da normalidade era
eficiente para demonstrar o sucesso da inclusao. Ainda hoje, os sinais de trinsito
ou as representagoes publicas da deficiéncia indicam um cadeirante como icone.
A metonimia da deficiéncia pelo cadeirante nio deve ser subestimada em uma
cultura da normalidade repleta de barreiras a participagdo social de pessoas com
outros impedimentos, para quem tais barreiras nio sio apenas fisicas, mas da ordem
simbélica ou comportamental.

As primeiras teéricas feministas do modelo social foram as que langaram
a questdo dos impedimentos intelectuais ¢ do cuidado no centro das discussoes
KITTAY, 1998, p. 29). Seriamente considerar a diversidade de impedimentos nao
se resolvia com o simulacro da normalidade, pois era preciso desafiar a cultura da
normalidade. As barreiras sociais para a inclusao de uma pessoa com impedimentos
intelectuais graves sdo multiplas, de dificil mensuragio e permeiam todas as esferas
da vida publica. Foi assim que as narrativas sobre o corpo com impedimentos e
o tema do cuidado como uma necessidade humana passaram a ser discutidos no
campo dos estudos sobre deficiéncia. No entanto, considerar o cuidado como uma
necessidade humana é também aproximar a questao da deficiéncia dos estudos de
género e sobre as familias. O tema da igualdade de género é um plano de fundo na
Convengao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, desde o preAmbulo até as
secoes especificas sobre a prote¢ao as meninas e mulheres com deficiéncia e o papel
das familias das pessoas com deficiéncia (ONU, 2006a).

A CIF surge, entdo, ap6s um longo processo de reflexio sobre as potencialidades
e os limites dos modelos biomédico e social da deficiéncia. Em uma posicio de didlogo
entre os dois modelos, a proposta do documento é langar um vocabulario biopsicossocial
para a descricao dos impedimentos corporais e a avalia¢do das barreiras sociais e da
participagio. A despeito da diversidade de experiéncias das pessoas com impedimentos
corporais, relativa tanto ao corpo quanto as sociedades, a CIF tem ambicoes universais
(CENTRO COLABORADOR DA ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE
PARA A FAMILIA DE CLASSIFICACOES INTERNACIONALIS, 2003, p. 18).
Mas essa pretensio universal pode ser entendida de duas maneiras. A primeira, como
um reconhecimento da forga politica do modelo social da deficiéncia para a revisao do
documento: de uma classificacio de corpos anormais (ICIDH) para uma avaliagao
complexa da relagao entre o individuo e a sociedade (CIF). Uma pessoa com deficiéncia
no é simplesmente um corpo com impedimentos, mas uma pessoa com impedimentos
vivendo em um ambiente com barreiras. A segunda maneira de compreender a
afirmacio universalista da CIF é também resultado do modelo social: o corpo com
impedimentos nio é uma tragédia individual ou a expressio de uma alteridade distante,
mas uma condi¢do de existéncia para quem experimentar os beneficios do progresso
biotecnolégico e envelhecer. Velhice e deficiéncia sdo conceitos aproximados pela CIF
e pela nova geragao de tedricos da deficiéncia (DINIZ, 2007, p. 70).

Mas nesse processo de revisio da ICIDH para a CIF uma das questoes mais
sensiveis foi sobre como descrever o fend6meno da deficiéncia. O mesmo desafio
esteve na elaboracao da Convencio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia. A
ICIDH utilizava os termos impairments, disabilities e handicaps. A demanda do modelo
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social da deficiéncia era por descrever os impedimentos como uma varidvel neutra da
diversidade corporal humana, entendendo o corpo como uma instincia da habilidade
individual — portanto, diversa em sua condigao. O sistema proposto pela ICIDH
classificava a diversidade corporal como consequéncia de doengas ou anormalidades,
além de considerar que as desvantagens eram causadas pela incapacidade do individuo
com lesoes de se adaptar a vida social.

A revisao da CIF procurou resolver essa controvérsia, incorporando as
principais criticas feitas pelo modelo social (CENTRO COLABORADOR
DA ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE PARA A FAMILIA DE
CLASSIFICACOES INTERNACIONALIS, 2003, p. 32). Pelo novo vocabulirio,
deficiéncia ¢ um conceito guarda-chuva que engloba o corpo com impedimentos,
limitagoes de atividades ou restri¢des de participagao. Ou seja, a deficiéncia nao
se resume aos impedimentos, pois é o resultado negativo da inser¢io de um corpo
com impedimentos em ambientes sociais pouco sensiveis a diversidade corporal das
pessoas. O corpo ¢ a esfera da habitabilidade, mas nio h4 cardter primordial em sua
existéncia, ignorando-se qualquer tentativa de resumi-lo a um destino. Essa redefinigao
conformou-se a critica proposta pelos tedricos do modelo social: deficiéncia é uma
experiéncia cultural e nao apenas o resultado de um diagnéstico biomédico de
anomalias. Foi também com esse espirito que se abandonou o conceito de handicap,
em especial em razdo de sua etimologia, que remetia as pessoas com impedimentos
corporais a pedintes (“chapéu na mao”) (DINIZ, 2007, p. 35).

Em consonincia 4 CIF, e como resultado das discussoes internacionais
entre os modelos biomédico e social, a Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia propds o conceito de deficiéncia que reconhece a experiéncia da
opressao sofrida pelas pessoas com impedimentos. O novo conceito supera a ideia
de impedimento como sinénimo de deficiéncia, reconhecendo na restricao de
participa¢io o fendmeno determinante para a identifica¢do da desigualdade pela
deficiéncia. A importancia da Convencio estd em ser um documento normativo de
referéncia para a protegio dos direitos das pessoas com deficiéncia em vdrios paises
do mundo. Em todos os paises signatdrios, a Convengao é tomada como base para
a construgio das politicas sociais, no que se refere a identificacdo tanto do sujeito
da protecao social como dos direitos a serem garantidos. A CIF, por sua vez, oferece
ferramentas objetivas para a identificacio das diferentes expressoes do disablism,
possibilitando um melhor direcionamento das politicas.

5 Consideragoes Finais

O reconhecimento do corpo com impedimentos como expressio da diversidade
humana ¢é recente e ainda um desafio para as sociedades democrdticas e para
as politicas publicas. A histéria de medicalizacao e normalizagdo dos corpos
com impedimentos pelos saberes biomédicos e religiosos se sobrepds a uma
histéria de segregacao de pessoas em institui¢oes de longa permanéncia. Apenas
recentemente as demandas dessas pessoas foram reconhecidas como uma questio
de direitos humanos. A Convencgao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
da Organizagao das Nagoes Unidas ¢ um divisor de d4guas nesse movimento, pois
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instituiu um novo marco de compreensao da deficiéncia (ONU, 20006a). Assegurar
a vida digna nao se resume mais a oferta de bens e servicos médicos, mas exige
também a eliminagao de barreiras e a garantia de um ambiente social acessivel aos
corpos com impedimentos fisicos, intelectuais ou sensoriais.

A desvantagem social vivenciada pelas pessoas com deficiéncia no é uma
sentenca da natureza, mas o resultado de um movimento discursivo da cultura
da normalidade, que descreve os impedimentos corporais como abjetos a vida
social. O modelo social da deficiéncia desafiou as narrativas do infortdinio, da
tragédia pessoal e do drama familiar que confinaram o corpo com impedimentos
a0 espaco doméstico do segredo e da culpa. As propostas de igualdade do modelo
social nao apenas propuseram um novo conceito de deficiéncia em didlogo com
as teorias sobre desigualdade e opressao, mas também revolucionaram a forma
de identifica¢io do corpo com impedimentos e sua relagio com as sociedades. A
Classificag¢do Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) da
Organizac¢io Mundial de Satde propds um vocabuldrio para a identificagdo das
pessoas deficientes de modo a orientar as politicas ptblicas de cada pais. Desde
2007, a CIF foi adotada na legislacio brasileira para a implementagao do Beneficio
de Prestagiao Continuada (BPC), um beneficio assistencial de transferéncia de renda
a pessoas com deficiéncia e idosos pobres. A tendéncia é que a CIF seja utilizada
tanto na identificagio da deficiéncia para a politica de assisténcia social como em
todas as outras politicas publicas brasileiras.

A adogao da Convencio dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia reconhece
a questao da deficiéncia como um tema de justiga, direitos humanos e promogao
da igualdade. A Convencio foi ratificada em 2008, o que exigird a revisio das
legislagdes infraconstitucionais e o estabelecimento de novas bases para a formulagao
das politicas publicas destinadas & popula¢ao com deficiéncia. Uma das exigéncias
da Convengio é a revisao imediata do conjunto de leis e a¢oes do Estado referentes
a populagio com deficiéncia. O cumprimento dessa medida trard resultados
diretos para a garantia do bem-estar e a promogdo da dignidade das pessoas com
deficiéncia no Brasil.
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ABSTRACT

sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia que
sdo o de pessoa com deficiéncia e impedimentos
corporais. O primeiro anuncia o carater politico
de como os impedimentos corporais sdo objeto de
discriminacao e opressdo em sociedades pouco
inclusivas e descreve a pessoa que habita corpos
com impedimentos; ao passo que os impedimentos
corporais descrevem as variagdes corporais, em
geral, catalogadas pela narrativa biomédica como
desvantagens naturais. Deficiéncia é um conceito
guarda-chuva, ora entendido como o resultado

da negociacao de significados sobre o corpo com
impedimentos, ora como um dos efeitos da cultura
da normalidade que ignora os impedimentos
corporais.

3. Em atencao ao debate nacional e internacional
sobre deficiéncia, este artigo utiliza a expressao
pessoa com deficiéncia, mas também deficiente e
pessoa deficiente.

This paper aims to demonstrate how the field of disability studies consolidated the concept
of disability as social oppression. By reviewing the main ideas of the social model of

disability, this article presents the genesis of the concept of disability as a restriction of

participation for disabled people, as adopted by the United Nations Convention on the
Rights of Persons with Disabilities, which Brazil ratified in 2008.

KEYWORDS

Disability — Social model of disability — Medical model of disability — Convention on the

Rights of Persons with Disabilities

RESUMEN

El objetivo de este articulo es demostrar cémo el campo de los estudios sobre discapacidad

ha consolidado el concepto de discapacidad como desventaja social. Por medio de una

revisién de las principales ideas del modelo social de la discapacidad, el articulo traza una

génesis del concepto de discapacidad como restriccidon de participacién al cuerpo con

deficiencias, tal como adoptado por la Convencién sobre los Derechos de las Personas con
Discapacidad de la Organizacién de las Naciones Unidas, ratificada por Brasil en 2008.
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Discapacidad — Modelo social de la discapacidad — Modelo biomédico de la discapacidad —
Convencidn sobre los derechos de las personas con discapacidad
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