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"Vocé sabe o que é o bojador, né? As pessoas achavam
que o mundo era plano, mas se seguissem pelo mar até
o0 horizonte, havia uma queda e ele acabava. Esse limite
do mundo se chamava bojador. Um dia alguém
atravessou e descobriu que o bojador ndo existia.
Exatamente o que a gente tenta provar quando mostra
que existe superag¢do pra deficiéncia. Que existe vida
além do bojador imaginario das pessoas."”

(De Lakshmi Lobato para Anahi, numa noite daquelas
de papo sobre transcender-se a propria deficiéncia).



RESUMO

O objetivo deste trabalho € abordar algumas questdes relativas a constitui¢do social da
experiéncia da deficiéncia, a partir de uma abordagem dos campos de estudos sobre
deficiéncia, das politicas publicas sobre a questdo e de uma anélise de narrativas de pessoas
com deficiéncia. A abordagem tem como foco as questdes de construgdo da pessoa, do corpo
e da subjetividade, no sentido de compreender como essas categorias se articulam na
manifesta¢do da deficiéncia como identidade politica. Utilizou-se, para a pesquisa de campo,
procedimentos qualitativos e de didlogo com os sujeitos, proprios ao método de cunho
etnografico, a partir da observagdo participante e de entrevistas € conversas com pessoas com
deficiéncia com histérico de ativismo. Também foi feita uma analise de politicas de saude, a
fim de verificar a transversalidade da deficiéncia. Neste estudo concluiu-se que a deficiéncia
atua como um regime de subjetivagio no contemporaneo. Busco compreender a
especificidade desse processo de subjetivagdo ao partir do conceito de resiliéncia, ou seja, a
capacidade de um ser humano em superar-se, adaptar-se e construir atitudes positivas a partir
das adversidades da vida. Assim, a manifestagdo de uma deficiéncia, condigéo esta através da
qual se experimenta situagdes extremas de perdas ou interrupg¢des de determinadas atividades
da vida cotidiana em decorréncia de restricdes fisicas, sensoriais, intelectuais e sociais,
evidencia essa possibilidade de transformag@o, de transcendéncia do sujeito aos seus proprios
limites corporais. A deficiéncia, sempre inesperada, ¢ a demonstragdo de que a subjetividade
nunca € aquele lugar ideal, seguro e estavel. Justamente por isso que as pessoas com
deficiéncia sdo também sujeitos desejantes.

Palavras-chave: Deficiéncia; Pessoa; Corpo; Subjetividade.
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INTRODUCAO

Em setembro de 2004 saiu no Didrio Catarinense uma reportagem ampla sobre as
paraolimpiadas. Nada relevante se ndo fosse o estranhamento que me causou a leitura de um
pequeno trecho do artigo do jornalista Mauricio Xavier'. Tratava-se da entrevista da atleta
Roseane dos Santos, vencedora de duas medalhas de ouro nas Paraolimpiadas de 2000, uma
em arremesso de peso e outra em langamento de disco, afirmando: “a melhor coisa que
aconteceu na minha vida foi perder a perna em um acidente”. Minha primeira reagdo ao 1é-la
foi um misto de incredulidade e repugnéncia.

No prélogo do livro de Carolyn Vash (1988), George W. Hohmann, seu orientador,
afirma que a mais valiosa contribuigdo dessa autora é a nogdo de “acolhida da deficiéncia” e

de sua transcendéncia:

[...] Ndo era a primeira vez que eu ouvia falar disso. Trinta anos antes, um
amigo meu paraplégico, antigo estivador e de pouca instrugdo, me dissera:
“Por nada no mundo eu perderia a chance de ser um desgragado de
paraplégico™. Na época, pensei que ele estava completamente louco. Levei
muitos anos para compreender o que esse homem simples e sabio tinha
descoberto em dois anos: que uma deficiéncia pode ser um aspecto especial
da propria pessoa que oferece novas oportunidades para experiéncia,
crescimento, maturagdo e auto-realizagdo. Eu havia sido totalmente
treinado, pelo processo de reabilitagdo, na idéia de que minha deficiéncia
era o inimigo a ser derrotado, controlado, minimizado, compensado e, sim,
negado. Nao era nunca, nunca certo gostar de ser o que eu era (entre outras
coisas): deficiente. (VASH, 1988, p. XIII)

Enaltecer uma condigdo intrinsecamente adversa — a experiéncia da deficiéncia —
fazendo dela motivo de orgulho” era novidade para mim ndo s6 como pessoa com deficiéncia’
e ativista da deficiéncia’, mas também como pesquisadora. Tinha experimentado anos atras

um movimento semelhante, porém mais fortemente demarcado, entre as pessoas surdas, o

I ' XAVIER, Mauricio. Esquega o Olhar Piedoso. Jornal Didrio Catarinense, Florianépolis, 21 set. 2004, p. 05.

| * Neste trabalho utilizo a palavra orgulho como conceito de experiéncia-préxima, uma vez que entendo por
resiliéncia (conceito de experiéncia-distante) o que os nativos chamam de orgulho. Sobre o uso de conceitos de
experiéncia-proxima e experiéncia-distante, ver Geertz (2008).

* Tenho surdez congénita, neurossensorial bilateral total. Surda oralizada, desde janeiro de 2003 sou usuéria de
implante coclear, uma prétese computadorizada cirurgicamente implantada na cabega e que cumpre as fungdes
da coclea danificada na captagéio e envio de informagdes sonoras para o cortex cerebral auditivo. Para maiores
informagdes, ver Mello (2005).

* Especialmente do Movimento de Vida Independente (MVI), movimento este formalizado através dos mais de
600 Centros de Vida Independente (CVIs) espalhados por diversos lugares do mundo, majoritiria e
historicamente constituido por pessoas com deficiéncia fisica. A importincia do MVI mundial se justifica pela
conexdo histdrica de seu nascimento com os Estudos sobre Deficiéncia, objeto do primeiro capitulo.



Deaf Pride’ (MELLO, 2006). Que alteridade é esta que faz da deficiéncia um poderoso
artificio de subjetividade? Qual seria o limite entre ser uma pessoa e fer uma deficiéncia?
Qual € o seu lugar no mundo, ou melhor, como as pessoas com deficiéncia se colocam no

mundo?

Nos primeiros tempos do movimento de reabilitagdo, existia muita conversa
sobre a importancia de “aceitar-se a deficiéncia de alguém”. Isso algumas
vezes significava a auséncia do mecanismo de defesa da “negacdo”. Outras
vezes significava simplesmente reconhecer uma perda sem se sentir
péssimo por causa disso. A aceitagdo era boa. Nio se esperava, entretanto,
que as pessoas gostassem de suas deficiéncias; isso era considerado pior que
a negacdo. [...] Isso exigia que a pessoa deficiente soubesse exatamente
onde estava a linha demarcatéria entre a aceitagdo e o regozijo, e ficasse
eternamente vigilante para ndo cruza-la. Aceitagdo era morder o projétil e
sorrir ao mesmo tempo, € com a mesma facilidade. (VASH, 1988, p. XXIV)

Partindo dessas questdes, este trabalho tem como proposta investigar, sob uma
perspectiva antropolégica, como a deficiéncia ¢ articulada pelas pessoas com deficiéncia,
através de suas narrativas, tendo como foco de andlise as questdes de construg¢do da pessoa, do
corpo e da subjetividade. O objetivo é compreender como essas categorias se articulam na
manifestagdo da deficiéncia como parte da identidade politica das pessoas com deficiéncia. E
uma extensdo da minha pesquisa de iniciagdo cientifica como bolsista PIBIC/CNPq (MELLO,
2008)°, de cerca de dois anos’, em que reflito sobre as possibilidades de articulagiio entre
deficiéncia, subjetividade e satide mental.

Seja como um dado empirico ou um signos, concebo deficiéncia como uma condig¢do
através da qual a pessoa experimenta situagdes extremas de perdas ou interrupgdes de
determinadas atividades da vida cotidiana em decorréncia de restri¢des fisicas, sensoriais,

intelectuais e sociais’. Esta defini¢do contempla a perspectiva social da deficiéncia e esta de

* Tradugdio de Orgulho Surdo.

® Este projeto ¢ parte de uma pesquisa mais abrangente, denominada Género, Subjetividade e Saiide Mental:
politicas publicas, ativismo e experiéncias sociais em torno de género e 'saide mental” (MALUF, 2006),
coordenada pela Prof’. Dr*. Sénia Weidner Maluf e envolvendo uma equipe maior de pesquisadores.

7 Referente aos anos de 2007-2008 e 2008-2009.

% Em Goffman (1988, p. 11), estigma pode ser entendido como signo, isto ¢, sinais ou marcas corporais “com 0s
quais se procurava evidenciar alguma coisa de extraordinario ou mau sobre o status moral de quem os
apresentava”. Por exemplo, uma perna amputada, uma tatuagem no brago, enfim, tudo aquilo que representa um
modo de subjetivagdo. Trata-se de um trabalho pioneiro de Goffman, que estudou os mecanismos
desencadeadores de estigmas, mostrando, sobretudo, como se processa a manipulagdo da identidade de pessoas
com deficiéncia. No entanto, neste trabalho evitarei 0 uso de estigma por considerar que esse conceito estd
baseado nas percepgdes das pessoas sem deficiéncia, ndo se refletindo nas reais experiéncias de discriminagdo e
opressdo experimentadas pelas pessoas com deficiéncia (Cf. Oliver, 1998, p. 38-39). Assim, por uma questdo de
emancipag¢do do sujeito, sigo a sugestdo de Shakespeare (1993, p. 253) de subverter o estigma, ou seja, “tomar
um apelativo negativo e converté-lo em uma insignia de orgulho™.

? Grifo meu.
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acordo com a letra ¢ do predmbulo da Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia'’, quando afirma que “a deficiéncia é um conceito em evolugdo e que a
deficiéncia resulta da interagdo entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as
atitudes e ao ambiente que impedem a plena e efetiva participagdo dessas pessoas na
sociedade em igualdade de oportunidades com as demais pessoas.” (BRASIL, 2008a, p. 21).
Por outro lado, muito embora se convencionou traduzir as palavras
disability/discapacidade para o portugués como incapacidade no documento Classificagédo
Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saiide (CIF)'' e como deficiéncia na
maioria dos outros documentos nacionais, considero que a categoria disability/discapacidad
ndo tem o mesmo significado de incapacidade como acertadamente afirmam Diniz et al.
(2007), mas, ao contrario do que nos propdem esses autores, muito menos de deficiéncia.
Disability/discapacidad significa discapacidade em portugués, ou seja, um neologismo
formado com o prefixo grego dis, que significa dificuldade, mais a palavra capacidade, ndo
tendo nenhuma relag@o conceitual com as palavras deficiéncia e incapacidade. Morris (apud
PALACIOS, 2008, p. 123) sintetiza claramente esta diferenca entre deficiéncia e
discapacidade ao afirmar que “una incapacidad para caminar es una deficiencia, mientras que
una incapacidad para entrar a un edificio debido a que la entrada consiste en una serie de
escalones es una discapacidad.”I2 Assim, podemos perfeitamente afirmar que existem pessoas
com mesma deficiéncia, mas discapacidades diferentes (TORRES e al., 2007)". Contudo,
neste trabalho usarei indiscriminadamente a categoria deficiéncia em substitui¢do ao inglés
disability, uma vez que no Brasil usa-se aquela. O uso de discapacidade s6 sera feito sempre

que a distingdo entre essas duas categorias se fizer necessaria.

'° Esta convenglio, aprovada em 13 de dezembro de 2006 durante a Assembléia Geral da Organizagdo das
Nagdes Unidas (ONU), em Nova lorque, EUA, e ratificada pelo Brasil juntamente com o Protocolo Facultativo
a Convengdo em 1° de agosto de 2008, foi incorporada no ordenamento juridico brasileiro sob o status de
emenda constitucional, através do Decreto Legislativo n® 186/2008 (BRASIL, 2008b).

" Tradugdio oficial em portugués de International Classification of Functioning, Disability and Health (ICF), da
Organizagdo Mundial de Saide (OMS). A CIF, se bem que nasce a partir da perspectiva do modelo médico da
deficiéncia, vai mais além porque passa a incorporar os elementos que definem o modelo social da deficiéncia.
Esse documento faz parte da familia das classificagdes internacionais desenvolvida pela OMS para aplicagdo em
virios aspectos da saide. Assim, os diagnosticos dos estados de saiude (doengas, distirbios, lesdes etc.) sdo
classificados na CID-10 (abreviagdo para Classificagdo Internacional de Doengas, décima revisdo), e a
funcionalidade e a discapacidade associadas a esses estados de satude sdo classificadas na CIF. Nota: a defini¢do
dos modelos médico e social da deficiéncia se encontra no primeiro capitulo.

'? “Uma incapacidade para caminhar ¢ uma deficiéncia, enquanto que uma incapacidade para entrar em um
edificio cuja entrada consiste em uma série de degraus é uma discapacidade.” [Tradugdo livre minha].

¥ Um exemplo ¢ a minha prépria discapacidade auditiva, que pode ser diferente de uma pessoa surda que se
comunica em lingua de sinais brasileira e ndo usa aparelho auditivo, ainda que tenhamos a mesma deficiéncia.
Isso porque podemos apresentar distintas dificuldades devidas as limitagdes oriundas de deficiéncia auditiva e,
consequentemente, respondemos ou reagimos de modo igualmente distinto4s inGmeras barreiras
comunicacionais geradas pelo entorno.
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Do ponto de vista antropologico, deficiéncia englobaria os diferentes sentidos ou
modos de defini-la, percebé-la, vivencia-la, trata-la, etc., 0 que nos remonta as categorias
nativas em torno da experiéncia da deficiéncia.

O recorte tedrico de minha andlise baseia-se no pressuposto de que a deficiéncia atua
como um regime de subjetivagdo’ (FOUCAULT, 1984) no contemporéneo, articulando-se
também com o campo da reflexdo antropologica sobre a pessoa (MAUSS, 2003; DUMONT,
1985)"°. Regimes ou modos de subjetiva¢do sdo os “diferentes modos pelos quais, em nossa

cultura, os seres humanos se tornaram sujeitos.” (FOUCAULT, 1995). Neste sentido,

[...] pode-se dizer que o corpo seria um arcabougo para os processos de
subjetivagdo, a trajetoria para se chegar ao “ser” e também prisioneiro deste.
A constitui¢do do ser humano, como um tipo especifico de sujeito, ou seja,
subjetivado de determinada maneira, s6 € possivel pelo “caminho” do
corpo. (MENDES, 2006, p. 168)

Partindo dessa reflexdo, percebi que a deficiéncia poderia ser “a investigagdo da razdo
do investimento” (GOLDMAN, 1999, p. 36), ou seja, 0 modo de subjetiva¢do'®. Assim, a
deficiéncia pode ser também pensada na perspectiva da genealogia do sujeito moderno-
contemporédneo, da centralidade do corpo deficiente como idioma simbélico e politico, da

identidade e seu impacto na subjetividade da pessoa.

'* Quer dizer, nio a deficiéncia em si, mas os significados atribuidos pelos sujeitos a experiéncia da deficiéncia.
'S Em Dumont (1985) encontramos uma reflexdo, a partir do paradigma maussiano de pessoa, sobre o individuo
e o individualismo moderno, marcado pela concepgéio iluminista de sujeito universal. Para Mauss, a forma
moderna da pessoa ¢ o individuo.

' Segundo Goldman (1999, p. 35), as “formas de subjetivagdo” estudadas por Foucault poderiam ser chamadas,
a grosso modo, de “nogdo de pessoa”, em referéncia a Mauss (2003).
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0OS CAMINHOS METODOLOGICOS
O Contexto da Pesquisa

Os sujeitos envolvidos nesta pesquisa'’ sdo pessoas com deficiéncia, compondo um
total de cinco, sendo trés com deficiéncia fisica e dois com deficiéncia visual: Vinicius, 23
anos, homem com amputagdo das duas pernas; Marisa, 38 anos, mulher com baixa visdo;
Débora, 43 anos, mulher com cegueira; Laura, 69 anos, mulher com deficiéncia fisica em
consequéncia de poliomielite; e Rita, 50 anos, mulher com deficiéncia fisica (tetraplegia) em
decorréncia de acidente automobilistico aos 29 anos. Todos os sujeitos vivem uma vida
independente’®, pertencem a classe média de Florianépolis (Vinicius, Marisa e Débora) e Rio
de Janeiro (Laura e Rita). Apenas os que residem na primeira sdo casados(as) e tém filhos(as).
Com excegio de Vinicius e Rita, todos tém deficiéncia congénita'’ ou a adquiriram em tenra
idade. Ocasionalmente, utilizarei alguns relatos de dois colegas do Movimento de Vida
Independente - MVI (um deles Sabrina®®, mulher com deficiéncia fisica devido a
poliomielite), autorizados e extraidos de uma lista de discussdo na qual participamos. Apenas
um deles sera expressamente identificado®', por se tratar de uma referéncia académica na area
da deficiéncia.

A pesquisa iniciou-se no segundo semestre de 2007 ¢ foi parcialmente concluida no
segundo semestre de 2009, por ocasido de meu vinculo formal como bolsista PIBIC;’CNPqn.
Durante a primeira etapa, foi feito um extenso levantamento bibliografico e leituras sobre a
produc¢do intelectual acerca do tema da deficiéncia, tanto em Antropologia quanto em outras
areas do conhecimento que o perpassam, como a Educagdo, a Medicina e a Psicologia.
Também foram analisados documentos referentes as politicas nacionais de saide, no sentido

de verificar possiveis articulagdes entre deficiéncia e saude, as formas de patologiza¢do da

'7 Ressalto que embora se priorize as narrativas de pessoas com deficiéncia, destacarei algumas falas de duas
profissionais atuantes na drea da deficiéncia, que convivem com um dos sujeitos da pesquisa. Uma ¢ do setor de
recursos humanos (Paula) e outra € assistente social (Silvia). A fim de preservar a identidade dos informantes,
esclarego que todos os nomes sdo ficticios.

"* Trata-se de uma categoria nativa, que tem origem no préprio MVI. Porém, aqui tomo vida independente no
sentido de que os sujeitos sdo capazes de exercer pessoalmente todos os atos da vida civil.

'” Significa que a deficiéncia é de nascenca.

% O nome também ¢ ficticio.

?! Trata-se de Romeu Kazumi Sassaki, pessoa sem deficiéncia.

2 Convém esclarecer que em meu segundo ano como bolsista PIBIC/CNPq meu trabalho de campo tem sido
feito com integrantes do Movimento da Luta Antimanicomial, que ndo sdo parte do universo de sujeitos desta
pesquisa. O motivo desse descarte deve-se a que as pessoas sobreviventes ou usudrias dos servigos de saide
mental no Brasil ndo se identificam como pessoas com deficiéncia, ao contrdrio do que acontece em outros
paises. Retomarei esta discussfio no segundo capitulo, ao discorrer sobre a emergéncia de novos modos de se
exigir o reconhecimento politico e social de ser pessoa com deficiéncia.
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deficiéncia e as terminologias usadas para se referir as pessoas com deficiéncia, a saber:
Politica Nacional de Ateng¢do Bdsica, de 2006; Politica Nacional de Saiide da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, de 2007; duas cartilhas do SUS, intituladas O SUS pode ser seu
melhor plano de saude, de 2003, e Carta dos Direitos dos Usudrios da Saide, de 2006;
Politica Nacional de Atengao Integral a Satide da Mulher, de 2004; e a Legislagdo em Satide
Mental, de 2004. Com o objetivo de encontrar conexdes entre os paradigmas biomédico e
social das dreas da deficiéncia e da satide mental, foi feita uma analise prévia dos seguintes
documentos da Organizagdo Mundial de Saude (OMS): o Livro de Recursos da OMS sobre
Satude Mental, Direitos Humanos e Legislag¢do; a Classifica¢do Internacional de Doengas,
décima versdo (CID-10); e a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Saude (CIF). Na segunda etapa, o do trabalho de campo propriamente dito, contatei sujeitos
que tivessem um historico de ativismo na area da deficiéncia, com atuag¢dio em Organizag¢des
Nao-Governamentais (ONGs) de pessoas com deficiéncia™.

Os contatos e entrevistas se deram primeiro com os sujeitos de Floriandpolis, entre
abril e maio de 2008, na sede de duas entidades, a Associa¢do dos Deficientes Fisicos de
Floriandpolis (Aflodef) e a Associagdo Catarinense para a Integragdo do Cego (ACIC). A
primeira se localiza no centro da cidade; a segunda, no bairro Saco Grande. As duas tém
como missdo principal promover, respectivamente, a inclusdo e reintegra¢do de pessoas com
deficiéncia fisica e visual em varios setores da sociedade®, porquanto parecem assumir dois
papéis distintos, que frequentemente se confundem entre si: a de prestadoras de servigos™ e
de defesa de direitos humanos®. Para desenvolverem a maioria de seus projetos, as duas
entidades mantém varias parcerias e/ou convénios com oOrgdos governamentais, tanto os da

esfera municipal quanto os da estadual, e outras organizagdes ndo-governamentais. Essas

¥ E importante diferenciar ONGs de pessoas com deficiéncia das ONGs para pessoas com deficiéncia. No
primeiro caso, as ONGs sdo geridas pelas proprias pessoas com deficiéncia, por exemplo, os CVIs; no segundo,
pelos profissionais da deficiéncia e/ou os pais e mies de pessoas com deficiéncia. Um exemplo de ONGs para
ssoas com deficiéncia s@o as conhecidas Apaes (Associagdio de Pais e Amigos dos Excepcionais).

“ Por exemplo, encaminhamento para o mercado de trabalho, pratica de esportes, aulas de informatica e de
locomogdo e mobilidade para pessoas com deficiéncia visual, este Gltimo parte essencial do servigo de
reabilitagiio oferecido pela ACIC. A ACIC inclusive oferece as pessoas de outros municipios do estado a
possibilidade de morarem temporariamente em sua sede, visando a sua readaptagdo. Neste caso, a ACIC também
funciona como uma espécie de “colégio-internato”.

» Em termos de infra-estrutura de espago e de atendimento ao piiblico, a ACIC estda melhor equipada do que a
Aflodef: a primeira oferece servigos emergenciais mais completos justamente por contar com uma ampla equipe
de profissionais da satde, tais como psicélogos e oftalmologistas, contrariamente a Aflodef, que ndo possui em
seu quadro de funciondrios profissionais psicOlogos e fisioterapeutas, muito embora se reconhega essa
necessidade. A Aflodef prioriza as praticas esportivas entre seus associados, mas também oferece servigos de
atendimento soécio-emergencial, por exemplo, doagdes de materiais ortopédicos, muletas, cadeiras de rodas e

réteses a quem ndo tem condigdes financeiras de adquiri-las.

¢ Ambas ocupam cargos e/ou posi¢des de destaque em conselhos de direitos das pessoas com deficiéncia e/ou
em eventos que tenham alguma relagdo com a 4rea da deficiéncia.
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entidades tém a caracteristica de serem espagos de marcante sociabilidade entre seus
membros, o que remonta aquilo que Magnani (1998) definiu como pedago, ou seja, uma

categoria que

[...] designa aquele espago intermedidrio entre o privado (a casa) e o
piblico, onde se desenvolve uma sociabilidade basica, mais ampla que a
fundada nos lagos familiares, porém mais densa, significativa e estavel que
as relagoes formais e individualizadas impostas pela sociedade.
(MAGNANI, 1998, p. 116)

Em relagdo as duas pessoas do Rio de Janeiro, os contatos iniciais foram feitos através
de trocas de e-mails, onde combinamos um encontro, aproveitando a oportunidade de minha
estada naquela cidade por uma semana, em julho de 2008. As entrevistas se deram em seus
respectivos apartamentos. Importante esclarecer aqui que, ao contrario dos entrevistados de
Florianopolis, tanto Laura quanto Rita me conheciam de outra época, por militarmos no
mesmo movimento, o0 MVI*'.

O foco da andlise de suas narrativas sobre as experiéncias com a deficiéncia ¢ o de
como esta se constitui em um modo de subjetivagdo, ou seja, de constitui¢do de sujeitos. A
escolha desta perspectiva tedrica deve-se ao fato de que a configuragdo socio-cultural da
deficiéncia como fendmeno com frequéncia se da na presenga de um “eixo onde préticas
eminentemente medicalizadas, individualizadas e de cariz marcadamente assistencialista se
ligam a “narrativa da tragédia pessoal” [...]” (MARTINS, 2004, p. 02)*®. Por isso, faz-se
necessaria a critica a esse dito discurso, através da incorporacdo das vozes de quem entende,
melhor que ninguém, e a partir de sua experiéncia vital e de sua concreta capacidade de
sentido, o que ¢ a deficiéncia. Em outras palavras, “[...] em vez da perpetuada reiteragdo de
narrativas de tragédia pessoal teriamos narrativas de transformag¢do social [sem itdlico no
original]” (idem, ibidem, p. 17), onde a experiéncia da deficiéncia passa a ser bastante
reveladora em termos de mudanga ou transformagdo pessoal. As “narrativas autobiograficas™
sdo também narrativas de transformag¢do e mudanga pessoal (MALUF, 1999), perspectiva que
vai ao encontro da abordagem de “busca de sentido, ou seja, a necessidade de [o antrop6logo]
ir além da literalidade” (idem, ibidem, p. 70). Um outro aspecto que advém dessa discussdo
merece destaque por revelar que os significados atribuidos a experiéncia da deficiéncia nao
sdo similares a experiéncia de doenga encontrados na literatura antropologica (RODRIGUES

& CAROSO, 1998; CAROSO, RODRIGUES & ALMEIDA-FILHO, 2004; ALVES &

?” Laura faz parte de um CVI, enquanto Rita j4 fez.
# Ver a critica de Oliver (1986) a “teoria da tragédia pessoal”.
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RABELO, 1999; LANGDON, 2001; DUARTE 2003). Para muitas pessoas com deficiéncia a
presenga ou manifestagdo da deficiéncia em si nem sempre lhes representa sofrimento, perda,

ruptura e tragédia. Isso porque hé uma linha ténue que separa a deficiéncia da doenga®.
Procedimentos e Instrumentos de Investigaciio Antropologica

Utilizou-se o método de pesquisa de cunho etnografico, baseado na observagdo
participante (MALINOWSKI, 1984), entrevistas com pessoas com deficiéncia, uso do diério
de campo (idem, 1997) para o registro dos dados e didlogo com as teorias antropolégicas. Para
esta pesquisa, inspirei-me nas orientagdes de Cardoso de Oliveira (2006), para quem as
entrevistas mescladas com observagdo participante complementam-se dialogicamente,
permitindo o verdadeiro encontro etnogrdfico; na Antropologia Interpretativa de Geertz
(1989), quando sustenta que a cultura ou realidade social do grupo a ser estudado deve ser
interpretada como um texto, “um manuscrito estranho, desbotado, cheio de elipses,
incoeréncias, emendas suspeitas e comentarios tendenciosos [...]" (idem, ibidem, p. 7), onde
constréi-se uma leitura através de uma descri¢iio densa de uma “hierarquia estratificada de
estruturas significantes em termos dos quais gestos sdo produzidos, percebidos e
interpretados™ (idem, ibidem, p. 5), atribuindo-lhes significados; e no conceito critico de
autoridade etnografica de Clifford (2002), quando propde um modelo dialégico ou polifonico
de etnografia, aquela que represente distintas vozes e perspectivas. Para esse autor, a cultura ¢
algo relacional, formada por processos comunicativos e de empatia em que etnégrafo e nativo
estdo em relagdes de poder. Por isso, o antropélogo deve levar em conta a dimensdo subjetiva
ou os anthropological blues (DaMATTA, 1978) da sua experiéncia etnografica, registrando
no didrio de campo suas impressdes, sentimentos e dilemas.

O vai e vem entre teoria e dados empiricos implica no proprio processo de
textualizagdo, procurando-se isolar e englobar as experiéncias para melhor apreender seus

diferentes significados:

A observagdo participante serve como uma férmula para o continuo vaivém
entre o “interior” e o “exterior” dos acontecimentos: de um lado, captando o
sentido de ocorréncias e gestos especificos, através da empatia; de outro, da
um passo atras, para situar esses significados em contextos mais amplos.
[...] Entendida de modo literal, a observagdo participante ¢ uma férmula
paradoxal e enganosa, mas pode ser considerada seriamente se reformulada
em termos hermenéuticos, como uma dialética entre experiéncia [dados
empiricos] e interpretagdo [teoria]. (CLIFFORD, 2002, p. 33-34)

¥ Cf. Wendell (1996) e Pereira (2006).
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E importante que esse “vai ¢ vem” ndio se fixe rigidamente apreendendo todos os
outros acontecimentos a0 mesmo tempo, mas sim que se procure “ver de fora da cena” no
momento certo. Esse movimento implica em que o antropdlogo esteja no interior e exterior
das experiéncias o tempo todo, olhando de fora e de dentro com o auxilio da teoria, para
posteriormente estabelecer com a experiéncia da observagdo participante o didlogo com as
varias perspectivas antropologicas atuais. A inser¢do no campo € sempre precedida de uma
domesticagdo teorica do olhar (CARDOSO DE OLIVEIRA, 2006). Segundo esse autor, a
teoria antropologica pré-estrutura nosso olhar e ouvir etnograficos, sofisticando nossa
capacidade de observagdo: “[...] a partir do momento em que nos sentimos preparados para a
investiga¢gdo empirica, o objeto, sobre o qual dirigimos nosso olhar, ja foi previamente
alterado pelo préprio modo de visualiza-lo” (idem, ibidem, 2006, p. 19).

As entrevistas, gravadas sem obje¢des em todos os casos, foram baseadas em técnicas
narrativas, ou seja, métodos que “[...] pretenden describir la experiencia subjetiva de las
personas de una forma que sea fiel al sentido que éstas dan a sus proprias vidas” (BOOTH,
1998, p. 253)3”. As narrativas sdo produzidas na interagdo social (LANGDON, 1999),
demandando eventos que narrativizam momentos da vida humana (WHITE, 1981). No caso
desta pesquisa, as narrativas em torno da experiéncia da deficiéncia também envolvem uma
situagdo narrativa (MALUF, 1999), na qual o corpo apreende e produz significados, que
podem ser compartilhados entre os diversos atores sociais. Nesta perspectiva, coloco as
“narrativas da deficiéncia” no mesmo patamar das “narrativas de doengas” postuladas por
Kleinman (1998), para quem as narrativas passam a ser concebidas como um evento através
do qual os individuos doentes modelam, incorporam e atribuem significados a sua

enfermidade.
Subjetividade, Etica e Alteridade em Campo: entre pesquisar e militar”'

Toda pesquisa antropolégica é permeada por uma série de consideragdes e
preocupagdes teorico-metodolégicas que necessitam ser claramente definidas e demarcadas.
Como em qualquer outra técnica de pesquisa, a etnografia também envolve questdes de
natureza ética e politica, que se colocam desde o ponto de partida. Na@o ha etnografia isenta de

emocdes, de conflitos, enfim, de toda uma dimensdo intersubjetiva (DaMATTA, 1978;

0 «[_..] pretendem descrever a experiéncia subjetiva das pessoas de uma forma que seja fiel ao sentido que estas
ddo a suas proprias vidas™. [Tradugdo livre minha].

*' O subtitulo “entre pesquisar e militar” ¢ alusivo a um dossié organizado por Bonetti & Fleischer (2007),
intitulado Entre Pesquisar e Militar: contribui¢des e limites dos transitos entre pesquisa e militancia feministas.
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CLIFFORD, 1991; BIZERRIL, 2004; CARDOSO DE OLIVEIRA, 2006). Grossi (1992), por
exemplo, sugere a necessidade de pensar a questdo da subjetividade do pesquisador como um
elemento significativo e constitutivo de toda pesquisa etnografica, merecendo um lugar
especifico na teoria antropolégica. Em outras palavras, “pensar a relag@o entre o antropdlogo
¢ seus informantes em campo como central na construgdo de etnografias, conceitos e teorias
na Antropologia” (idem, ibidem, p. 07). Os artigos das coletdneas organizadas por Grossi
(1992) e por Bonetti & Fleischer (2007) sdo exemplos de trabalhos que seguem esta proposta
instigante e inovadora. Um dos problemas metodologicos que merece ser abordado tem
relagdo com meu triplo lugar: a condi¢do de ser surda, a de ativista do movimento da
deficiéncia e a de académica envolvida em diversas investigagdes relacionadas ao tema da
deficiéncia. Neste sentido, antevendo a necessidade de distanciamento de minha parte para a
construgdo deste objeto de estudo, procurei tratar a minha subjetividade perante esta pesquisa

como uma questdo metodoldgica, apoiando-me também nos argumentos de Velho (2002):

Lido com individuos que narram suas experiéncias, contam suas historias de
vida para um pesquisador proximo, as vezes conhecido. As preocupagdes,
0s temas cruciais sdo, em geral, comuns a entrevistados e entrevistador. A
conversa ndo € sobre crengas e costumes exoticos a socializagio do
pesquisador. Pelo contrario, boa parte dela faz referéncia a experiéncias
histéricas, no sentido mais amplo, e cotidianas também do meu mundo, e as
vezes minhas afligdes e perplexidades. Eu, o pesquisador, ao realizar
entrevistas e recolher historias de vida, estou aumentando diretamente o
meu conhecimento sobre minha sociedade e o meio social em que estou
mais diretamente inserido, ou seja, claramente envolvido em um processo
de autoconhecimento. (VELHO, 2002, p. 17)

Confesso que tive medo de Antropologia. Era uma pedra no meu caminho. Quando fiz
a primeira leitura, em 2005, do classico texto “O Trabalho do Antrop6logo: olhar, ouvir,
escrever’, de Roberto Cardoso de Oliveira (2006), teve um momento em que exclamei
interiormente para mim mesma “ndo, isto ndo ¢ pra mim!”. Minha rejei¢do inicial por
Antropologia era devida a angustia que eu sabia bem que teria que enfrentar em campo, qual
fosse o pre¢o: comunicar-me com o outro. Devido a surdez eu ndo queria saber de estabelecer
qualquer tipo de comunicagdo mais profunda com o outro. Nada mais coémodo para uma
pessoa surda como eu do que optar por fugir da “maldi¢@o das Ciéncias Humanas™ de que fala
Bourdieu ef al. (2002, p. 50), ou seja, “o fato de abordarem um objeto que fala”. Mas... “tinha

332

uma pedra no meio do caminho™* e foi por ela que me apaixonei.

Como minha trajetoria no tema da deficiéncia € anterior a academia, isso contribuiu

% Frase alusiva a poesia “No Meio do Caminho”, de Carlos Drummond de Andrade.
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para que eu adquirisse um sélido capital social®> (BOURDIEU, 2001) na area da deficiéncia.
A militincia ndo s6 propiciou o acesso fécil as informagdes como também reforgou a vida
académica, antecipando em muito os termos conceituais e pressupostos tedrico-metodologicos
aqui apresentados. Por outro lado, meu triplo lugar na questdo da deficiéncia tem implicagdes
de natureza ética que requerem um enfrentamento critico de minha parte. Noutros termos,
“quais sdo os limites e as possibilidades de pesquisar aquilo em que se estd profissional,
emocional e existencialmente implicado?” (SILVA, 2007, p. 99). Um problema ético que
confrontei durante a realizagdo da minha pesquisa de campo foi o fato de, em fun¢do de meu
referencial militante e condi¢do de deficiéncia, ter sido sondada por alguns pesquisadores,
através de e-mails, para ser sujeito de suas pesquisas. Minha postura foi de recusa em todos
esses casos justamente porque se tratavam, direta ou indiretamente, de temas da deficiéncia
que eu pesquiso na Antropologia.

Ciente de meu compromisso ético, moral e politico para com meus entrevistados,
considerei todas as implicagdes éticas do uso contratual do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido™ na pratica antropoldgica, conforme sustenta Cardoso de Oliveira (2004):

No caso da pesquisa em seres humanos, a relagdo com os sujeitos, objeto da
pesquisa, tem como paradigma uma situagdo de intervengdo, na qual esses
seres humanos sdo colocados na condi¢do de cobaias e, por tratar-se de
cobaia de tipo diferente, é necessario que esta condi¢gdo de cobaia seja
relativizada. E neste contexto que o consentimento informado se constitui
em uma exigéncia ndo so legitima, mas da maior importancia. Ja no caso da
pesquisa com seres humanos, diferentemente da pesquisa em seres
humanos, o sujeito da pesquisa deixa a condig¢@o de cobaia (ou de objeto de
interveng@o) para assumir o papel de ator (ou sujeito de interlocugdo). Na
Antropologia, que tem no trabalho de campo o principal simbolo de suas
atividades de pesquisa, o proprio objeto da pesquisa ¢ negociado: tanto no
plano da interagdo com os atores, como no plano da construgdo ou da
definicdo do problema pesquisado pelo antropdlogo. Entdo, o
consentimento informado me parece pouco produtivo para o trabalho do
antrop6logo. Quando o antropdlogo faz a pesquisa de campo ele tem que
negociar sua identidade e sua inser¢do na comunidade, fazendo com que sua
permanéncia no campo e seus didlogos com os atores sejam, por defini¢do,
consentidos. Entretanto, o antropélogo sempre tem mais de uma identidade
no campo. [...] Uma vez no campo, o antropdlogo também se relaciona com
os nativos enquanto ator, ¢ frequentemente participa do modo de vida do
grupo estudado ou compartilha experiéncias com seus interlocutores.
(CARDOSO DE OLIVEIRA, 2004, p. 34)

* Segundo esse autor o que constitui o capital social sdo as redes de relagdes sociais, que permitem aos
individuos terem acesso aos recursos dos demais membros de seu grupo, rede ou movimento social. )

* A aplicagdio deste termo estd prevista na Resolugdo n°® 196, de 10 de outubro de 1996, da Comissdo de Etica
em Pesquisa (Conep) do Ministério da Saude. Para se ter uma idéia da polémica desta resolugdo para a prética
etnografica, ver a coletinea de artigos do livro Antropologia e Etica, organizada por Victora et al. (2004).



Em vista dessas ponderagdes, optei por negociar as condigdes de realizacdo da

pesquisa através do didlogo com meus interlocutores, explicando-lhes do que se tratava a
pesquisa em toda sua dimensdo: os objetivos, o sigilo sobre as identidades, a disposigdo para
trocar idéias e sentimentos e, principalmente, compartilhar com eles os resultados de toda
produgdo advinda desta pesquisa.

Nio foi fécil lidar com todas as vicissitudes do trabalho de campo. O tempo todo eu
sentia que tinha que competir subjetivamente com minha prépria deficiéncia, em alusdo ao
que me afirmara uma amiga minha, usuéria de cadeira de rodas e militante do MVI. Ela é uma
mulher bonita e estd sempre arrumada, pois diz que “tem que competir com a cadeira
[motorizada]”, frase excelente, pois as pessoas tendem a ver a cadeira, a bengala, a muleta, e
nio a mulher, a pessoa’. Quando menciono sobre competir contra minha deficiéncia,
entenda-se sob o viés de dois aspectos metodoldgicos levantados pela minha pesquisa:
primeiro, o fato da pesquisadora e entrevistados estarem numa mesma condi¢do de alteridade,
no sentido de que ambos sdo pessoas com deficiéncia (e igualmente militantes), contribuiu
para o estabelecimento do sentimento de empatia entre estes e aquela. E uma questdo
metodologica significativa porque diz respeito ao meu processo de estranhar o que me é
familiar e, ainda, a como lidar com cada papel social em cada momento, dentro e fora do
campo, de forma que meu lugar de etnografa nio fosse confundido com o de uma nativa®. O
estranhamento s6 foi possivel quando fui capaz de confrontar intelectual e emocionalmente
diferentes interpretagGes e versdes em torno da experiéncia da deficiéncia, comparando-as
com a minha prépria experiéncia subjetiva de pessoa surda. Em outras palavras, gragas a
“emergéncia da [minha] subjetividade” (GROSSI, 1992, p. 14) para com o tema da
deficiéncia. Neste caso, uma estratégia metodolégica que me permitiu elaborar esse
distanciamento foi justamente o conceito de discapacidade. Isso porque embora a deficiéncia
me seja um tema familiar (VELHO, 1978), é em fung¢do da discapacidade a ela associada que
pouco conhego sobre a diversidade de estilos de vida das pessoas com deficiéncia, ou de
modos de ser pessoa com deficiéncia, em diferentes culturas e épocas. Segundo, as barreiras
comunicacionais impostas pela minha surdez me levaram a problematizar os limites do meu
fazer antropolégico, refletindo sobre o proprio método etnografico. Como resolver os

problemas especificos de comunicagdo em campo, derivados de particularidades da minha

3 A idéia de que a cadeira de rodas, ou mesmo qualquer outra prétese, ¢ uma extensdo do corpo da pessoa com
deficiéncia estd presente nos relatos dos sujeitos desta pesquisa. Entendo que ao se focar inusitada e
exageradamente a ateng@io na protese, estar-se-a referindo a deficiéncia, esquecendo-se da pessoa. “See the
person, not the disability” é¢ uma frase que ilustra bem esse exemplo, de um comercial publicitario disponivel no
YouTube através do link: http://www.youtube.com/watch?v=uhKMouRaWcY.

36 Por exemplo, Silva (2007) discorre sobre o proprio dilema de ser ao mesmo tempo pesquisador e nativo.



surdez? O som ndo existe em meu pensamento’’, quando leio labios, penso por imagens,
“vejo vozes”. Imagens de letras saidas das bocas. E por isso que preciso situar em que
contexto estd quando alguém se dirige a mim e fala “dedo”, ao invés de “teto”. Se essa pessoa
simplesmente me diz “dedo”, ndo sei a que se esta referindo. No entanto, se ela me fala
“machuquei o dedo”, imediatamente sei que ndo se referiu ao teto. E este o tipo de “manobra
mental” que a pessoa surda tem que fazer constantemente com a leitura labial. As informagdes
chegam com alguns segundos de atraso para o surdo porque o cérebro precisa de segundos
extras para situar o contexto das palavras, frases, oragdes, fazendo o trabalho de “processar” a
informag@o do significante ao significado, s6 que por imagens e ndo por sons>®,

E possivel um encontro etnogrdfico mesmo quando as nuances presentes nos
elementos sonoros implicam, no meu caso, em perdas do cotidiano da experiéncia
etnografica? Como identificar e dar o tom da experiéncia mesmo sem ouvir plenamente? Por
outro lado, € interessante a critica que Clifford (1991) faz ao que chama de “visualismo™ da

pratica etnografica, sugerindo a falta de aten¢do que os antrop6logos ddo aos sons:

Otro punto de inflexién notable en la critica antropolégica, desde uma
perspectiva tedrico-politica, viene dada por el “visualismo™ [...]. Ong (1967-
1977), entre otros, tiene dedicado mucho de su tiempo al estudio de los
sentidos, jerarquicamente ordenados, por cierto, a través de las diferentes
épocas y de las diferentes culturas. Argumenta Ong que la vision occidental
de las culturas, incluso de las literaturas, ha predominado incluso por
encima de las evidencias sonoras, por ejemplo; o tactiles; u olfativas; o
gustativas. Mary Pratt, por su parte, observa que las referencias odoriferas,
predominantes en la prosa de todo escritor viajero, quedan al margen de las
concepciones y de los usos del etnografo. [...] En idéntico sentido Frances

3 Uma crianga com audi¢@o normal sabe, desde que aprendeu a falar, o som das letras e das palavras, e tem a
voz interior, isto €, aqueles pensamentos que soam no seu imagindrio como se sua voz estivesse
“falando” consigo mesma, coisa que os surdos de nascenga ou de tenra infincia ndo tém. A correlagéio entre
letras e palavras, tdo clara para quem ouve, é de dificil compreensio para os que nunca ouviram. Por isso, ainda
que eu seja uma pessoa surda com acesso aos sons através de meu implante coclear, é preciso esclarecer que as
percepgdes sonoras de um surdo pré ou peri-lingual submetido a um implante coclear quando adulto sdo um
processo bastante complicado de se elaborar devido a agnosia auditiva. Uma pessoa com surdez pré-lingual é
aquela que perdeu a audi¢dio anfes do perfodo critico de aquisi¢do da linguagem; a com surdez peri-lingual,
durante o periodo critico de aquisi¢do da linguagem. Entenda-se por agnosia como a incapacidade de elaborar
ou configurar as sensagdes obtidas através dos 6rgdos correspondentes dos sentidos para chegar a formar um
conceito daquilo que foi percebido. Portanto, é um distirbio de identificagdo de objetos no qual é possivel
descrevé-lo, mas ndlo identificé-lo. Pode ser parcial (s6 refere a uma esfera sensorial) ou total. A percepgio de
um objeto envolve uma identificagfio primdria (obtida pela qualidade sensorial percebida, como a visdo do
objeto) e uma identificagdo secundaria (recordagdo das demais caracteristicas sensoriais de tal objeto). No caso
dos surdos adultos pré ou peri-linguais submetidos ao implante coclear, chama-se agnosia auditiva ou surdez
psiquica. Assim, para ouvir, entender ou compreender as palavras, a pessoa surda necessita primeiro “pegar” os
sons dessas palavras para fazer delas referéncias as suas imagens correspondentes e, por conseguinte, identifica-
las até que se tornem uma “coisa s6”, isto €, sem mais necessitar fazer a associagdo entre audi¢do (pelo som) e
visdo (pela imagem). Neste sentido, muito provavelmente essas pessoas surdas precisam criar uma “voz interior”
que normalmente nfio tém para aprenderem como se dizem as palavras e a escutd-las.
Ver conceito de “alfabetizagfio auditiva”, com base na teoria de signo de Saussure em TORRES et al, (2006).



Yates (1966) argumenta que, en Occidente, la imaginacion taxonémica se
halla fuertemente impregnada de visualismo, de aprehension de la
naturaleza, constituyendo culturas como si fueran teatros de la memoria,
formaciones en el espacio. (CLIFFORD, 1991, p. 40)”

Embora essa reflexdo sirva de alerta aos antrop6logos ouvintes, ndo se aplica ao meu
caso, porque o que espero € compensar a falta do ouvir etnogrdfico explorando justamente
outros sentidos, potencialmente a visdo. Longe de esgotar essa discussdo, apenas gostaria de
ressaltar que minhas especificidades em campo tem a ver, sobretudo, com meu modo de ser
surda no meio de ouvintes, sentimento esse semelhante ao que o antropélogo Magnani
(2007), ouvinte, brilhantemente expressa em seu relato de campo sobre as dificuldades de
estabelecer com os surdos algum nivel de comunicagdo, entendimento ou mesmo empatia

mutua, durante uma festa junina de surdos na cidade de S@o Paulo:

Fiquei duas horas de frente para uma parede, vendo de soslaio o movimento
de entrada e saida das pessoas e observando-as em suas dinamicas de
encontro e comunicagdo. Fiquei constrangido para levantar e circular e até
mesmo para ler os cartazes e avisos. E verdade que logo na chegada, apés
sentar-me na fatidica cadeira, caiu um cartaz da parede e dispus-me a
recoloca-lo, no que fui ajudado por um dos presentes, devidamente
paramentado com um enorme chapéu de vaqueiro. Como faltava um pedago
de fita adesiva, ele foi buscar; pregamos o cartaz e no final foi possivel
trocar um olhar... e contemplei, longamente, um aviso que estava logo em
frente: "Ndo jogue lixo no chdo, jogue no lugar certo". Depois disso
nenhum dos surdos me dirigiu um olhar sequer, mesmo quando passavam
por mim: certamente eu estava fora de lugar; era, logo a primeira vista e de
longe, um estranho; eles, ao contrario, estavam em seu ambiente, seu
pedago, a vontade, entre iguais. Ndo havia possibilidade de contato, a ndo
ser por meio de algum tipo de interpelagdo, diferentemente de outras
situagdes de pesquisa onde ao menos perguntas de valor "fatico" seriam
possiveis - onde ¢ o banheiro? Quanto custa o sanduiche? O que vai
acontecer agora? A experiéncia valeu, paradoxalmente, pela absoluta falta
de comunicag@o, pela estranheza mais completa. Se a etnografia sempre
permite experimentar a vivéncia do outro, quem sabe é dessa forma
que um surdo se sente quando esta no meio de ouvintes que nem ao
menos se dio conta de sua particularidade'm. (MAGNANI, 2007)

Este relato sintetiza 0 mesmo roteiro que passei em uma situagdo de trabalho de campo

3 Outro ponto de inflexdo notavel na critica antropolégica, desde uma perspectiva tedrico-politica, vém dada
pelo “visualismo” [...]. Ong (1967-1977), entre outros, tem dedicado muito de seu tempo ao estudo dos sentidos,
hierarquicamente ordenados, por certo, através das diferentes épocas e das diferentes culturas. Argumenta Ong
que a visdo ocidental das culturas, inclusive das literaturas, tem predominado inclusive por cima das evidéncias
sonoras, por exemplo; ou tateis; ou olfativas; ou gustativas. Mary Pratt, por sua parte, observa que as referéncias
odoriferas, predominantes na prosa de todo escritor viajante, permanecem a margem das concepgdes e dos usos
do etndgrafo. Em idéntico sentido Frances Yates (1966) argumenta que, no Ocidente, a imaginagio taxondmica
se acha fortemente impregnada de visualismo, de apreensdo da natureza, constituindo culturas como se fossem
teatros da meméria, formagdes no espaco. [Tradugdo livre minha].

“ Grifo meu.



em equipe de trés mulheres, quando fomos entrevistar uma familia recomposta homoparental

feminina (Le Gall apud Medeiros, 2006, p. 538) como parte do trabalho final para a disciplina
de Tépicos Especiais de Antropologia VII, sobre sexualidades, ministrada durante o segundo

semestre de 2007 pela Prof®. Dr'. Miriam Pillar Grossi:

Fiquei a “ver navios”, praticamente imobilizada e muda em meio as
conversas, gestos e gargalhadas das outras, terrivelmente constrangida por
ndo somente ignorarem a minha presenca ali, mas também pela total
inaptiddo em lidarem com as especificidades de minha diferenga. (Diario de
Campo, 28/10/2007)

Felizmente, como “ha males que vém para o bem”, este fato me levou aos primeiros

questionamentos sobre 0 método etnografico aplicado ao meu caso, chegando a apresentar um
trabalho®' sobre o assunto na 26° Reunido Brasileira de Antropologia, em Porto Seguro,
Bahia. Julguei mais produtivo usar a surdez em meu favor, ao refletir sobre o método

etnografico:

Durante o trabalho de campo, na tentativa de estabelecer uma relagao
dialogica com os informantes, seja ela efetivada ou ndo para um verdadeiro
encontro etnografico tal como nos encoraja Cardoso de Oliveira (2006), a
comunicagdo sempre foi e continuara sendo o obstiaculo mais forte — e
invisivel num primeiro momento — para a pessoa surda. Situagdes como nao
conseguir perceber, captar, acompanhar ou mesmo salvar o dito de forma
usual, repetir-lhes ou pedir que me repitam n-vezes as mesmas palavras ou
sentengas inteiras e ter que langar mdo de papel e caneta para escrever
mostrando aos meus informantes o que primeiro tentou ser-lhes dito foram
corriqueiras. [..] Uma explicagdo para as dificuldades enfrentadas em
campo deve-se ao fato de que os dados etnograficos acham-se muitas vezes
fragmentados, isto €, dissociados da fungdo simbdlica, o que € corroborado
por Masini quando afirma que “Merleau-Ponty, ao tomar a percepgdo como
solo originario do conhecimento — percepgdo que se da no corpo, nas
relagdes de significacdo com o que se déa ao seu redor — aponta um caminho
para se saber da pessoa com deficiéncia. Ele se refere aos conteiidos
particulares (a especificidade) e as formas de percep¢do (a generalidade).
Os contetidos sd@o os dados sensoriais (visdo, tato, audigdo) e a forma, a
organizagdo total desses dados, que ¢ fornecida pela fun¢do simbélica. Ha
uma dialética entre conteiido e forma: ndo se pode organizar nada se ndo
houve dados, mas estes, quando fragmentados (dissociados da fung¢do
simbdlica), de nada adiantam™ (MASINI, 2003:40). Neste sentido, 0 meu
olhar, (n@o0) ouvir e escrever etnograficos unificados como atos cognitivos
disciplinados pela teoria antropoldgica s6 conseguem captar o “excedente
de sentido” proporcionado por um “verdadeiro encontro etnografico”,
quando se compreende que, numa relagdo dialégica entre
entrevistadora/entrevistado(a), os dados s6 poderdo ser acessados se se levar
em conta as minhas experiéncias perceptivas [...]. Assim, a experiéncia

*! Trata-se do péster intitulado “Sobre Olhar, (Ndo) Ouvir, Escrever” (MELLO; MALUF, 2008).



etnografica e sua relagdo com os sentidos revelaram-se uma dimensdo nova
para se pensar o método etnogrifico, questionando e problematizando os
limites do meu fazer antropolégico. (MELLO; MALUF, 2008, p. 01)

Com isso, as dificuldades de comunicagdo passaram a ser parte de meu repertério do

campo de possibilidades (VELHO, 1994).

A Estrutura do Trabalho

Dadas as consideragdes gerais de introducdo ao tema de pesquisa ¢ as abordagens
tedrico-metodoldgicas, pensei em dividir o trabalho em dois capitulos. O primeiro serve aos
meus propdsitos de apresentar um panorama geral sobre a area dos Estudos sobre Deficiéncia
e o seu lugar nas Ciéncias Sociais brasileiras, em especial a Antropologia, assim como sua
conexdo com a epistemologia feminista. Sobretudo, ao introduzir o leitor a histéria do
nascimento dos Estudos sobre Deficiéncia e seus principais pressupostos tedrico-politicos,
acredito que se possa ter uma melhor compreensdo acerca da perspectiva histérica da
emergéncia da pessoa com deficiéncia como sujeito de direitos humanos.

No segundo capitulo apresento as narrativas de pessoas com deficiéncia sobre suas
experiéncias e percepgdes sobre a deficiéncia. Nele articulo o recorte tedrico propriamente
dito do objeto de estudo com os resultados do trabalho de campo, confrontando os dados
empiricos com a teoria. Baseando-me no pressuposto de que a deficiéncia atua como um
regime de subjetivag¢do, procuro dialogar o campo de reflexdo antropologica sobre a pessoa
com as questdes de construgdo do sujeito moderno-contempordneo e a biopolitica do corpo
deficiente. Mostrar-se-4 alguns exemplos de discursos e praticas sociais que expressam 0s
diferentes modelos, concepgbes e categorias que se confrontam em torno da categoria
deficiéncia, a saber: os discursos oficiais de politicos e as politicas e programas de saude, no
sentido de verificar a transversalidade da deficiéncia, as possiveis articulagdes entre

deficiéncia e saude e as formas de patologizagdo da deficiéncia.



CAPITULO 1

NAO E O CORPO QUE NOS DISCAPACITA MAS A SOCIEDADE

“Disability is a natural part of life.
Everyone will be disabled someday.”

David Pfeiffer

Os Estudos sobre Deficiéncia

Diz o ditado popular que “uma imagem vale mais que mil palavras”. Gostaria de
comegar este capitulo ilustrando um cartum™ que mostra um exemplo frequentemente

cotidiano do que € a minha experiéncia de desigualdade pela surdez:

* ] 1 T A _! £\ .f‘
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Com o objetivo de tornar a imagem acessivel a pessoa cega, procedo a descrigdo:
professor em pé e alunos sentados em suas carteiras, em um tipico ambiente de sala de aula. O
professor esta de costas para a turma e, prestes a escrever na lousa, diz “A prova ¢ amanha!
Veja bem... Ouga... Olhe...”. Ha os sinais de um ponto de interrogagdo e de exclamagio sobre
a cabega de dois alunos com deficiéncia, um surdo e um cego.

Quem convive ou ja teve a oportunidade de conviver comigo nos ambientes das salas
de aula, reunides de grupos de estudos ou mesmo em encontros cientifico-culturais, enfim, em

qualquer entorno, ja teve ter percebido a forma como meu corpo reage as experiéncias

2 Reproduzido aqui com permissdo de seu autor, o cartunista Ricardo Ferraz, a quem retribuo meu especial
agradecimento.



perceptivas. A pessoa surda “dirige e passeia o olhar para saber sobre as pessoas e objetos que

a rodeiam de modo diferente da que dispde da visdo e também da audi¢do.” (MASINI, 2003,
p. 42). Mas em que o conteido da imagem tem a ver com os Estudos sobre Deficiéncia?
Tudo. A imagem é a representagdo fidedigna do modelo médico da deficiéncia. E mais, a
experiéncia da deficiéncia toca em um tema tdo caro a Antropologia e sobre o qual os Estudos
sobre Deficiéncia exaustivamente tém se debrugado desde seu nascimento: a dicotomia
natureza versus cultura®. Os Estudos sobre Deficiéncia surgiram como um contraponto a esse
modelo, ao propor uma feoria social da deficiéncia, que ficaria conhecida como o modelo
social da deficiéncia (OLIVER, 1983, 1990, 1992, 1998; ABBERLEY, 1987; DAVIS, 1997;
BARTON, 1998; BARNES, MERCER & SHAKESPEARE, 1999; ALBRECHT, SEELMAN
& BURY, 2001). Ambos os modelos sdo conhecidos como “os modelos classicos da
deficiéncia”, levando em consideragdo, por exemplo, que Pfeiffer (2002) distingue dez
modelos ou paradigmas da deficiéncia. Um ¢ o modelo do déficit, que tem trés variantes, o
modelo médico, o modelo da reabilitagdo e o modelo da educagdo especial, frente ao qual
distingue outros nove. Em linhas gerais, no modelo médico o foco se centraliza na cura ou

medicalizagdo do corpo deficiente, conforme aponta Brogna (2005):

Las practicas histéricas [del modelo médico de la discapacidad] han
“evolucionado™ en un extenso “corpus tedrico”, creando infinitas categorias
a través de las cuales se definen patologias, se clasifican signos y sintomas,
se etiquetan comportamientos, rasgos fisicos, se realizan terapéuticas y otras
précticas de gran variedad - y diversa cientificidad - a lo largo de la historia.
La visién que sustenta este modelo nos muestra la discapacidad como
asunto de “salud-enfermedad” e incluye la idea de “sujeto a reparar”. Las
instituciones dedicadas son hospicios, hospitales, manicomios, escuelas
especiales, centros de rehabilitacion. (BROGNA, 2005, p. 45)"

Nesta perspectiva, as pessoas com deficiéncia enfrentam, em inimeros momentos de
sua vida, diversas barreiras que ultrapassam suas capacidades de adapta¢do, advindas de
restrigdes de participagdo em suas atividades, em decorréncia de limitagdes oriundas de
deficiéncia fisica, sensorial ou intelectual, porquanto se localizam ao nivel do corpo.

O modelo social da deficiéncia, em oposigdo ao paradigma biomédico, ndo se foca nas

limitagdes funcionais oriundas de deficiéncia, mas sim a concebe como o resultado das

* por exemplo, ver em Shakespeare (1994).

“ As praticas histéricas [do modelo médico da deficiéncia] tém “evoluido” em um extenso “corpo tedrico”,
criando infinitas categorias através das quais se definem patologias, se classificam sinais e sintomas, se
etiquetam comportamentos, tragos fisicos, se realizam terapéuticas e outras préticas de grande variedade — e
diversa cientificidade — ao longo da histéria. A visdo que sustenta este modelo nos mostra a deficiéncia como
assunto de “saide-doenga” e inclui a idéia de “sujeito a consertar”. As institui¢des dedicadas sdo hospicios,
hospitais, manicémios, escolas especiais, centros de reabilitagdo. [Tradugdo livre minha].



interagdes pessoais, ambientais e sociais da pessoa com seu entorno, conforme expresso na
fala de Rita:

“Eu acho que a deficiéncia ¢ um problema [social], eu demorei muito, mas
hoje eu considero. A sociedade impGe preconceitos, a gente acha que agente
vem com um monte de barreiras por causa da deficiéncia, realmente... a
questdo da dang¢a, tem muita gente em cadeira de rodas que danga hoje, mas
a sociedade ainda vé com muito preconceito... as barreiras sdo criadas por
causa do preconceito. Eu acho que isso é um problema social.” (Rita)

Neste sentido, as experiéncias de opressdo vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia ndo

estdo na lesdo corporal, mas na estrutura social incapaz de responder a diversidade:

Quem ¢é deficiente para o modelo social da deficiéncia? Para responder a
esta pergunta, foi preciso enfrentar a tensdo entre corpo e sociedade. Seria
um corpo com lesdo o que limitaria a participagdo social ou seriam os
contextos poucos sensiveis a diversidade o que segregaria o deficiente? O
desafio era avaliar se a experiéncia de opressio e exclusdo denunciada pela
UPIAS [Union of the Physically Impaired Against Segregation] decorreria
das limitagdes corporais, como grande parte da biomedicina defendia, ou se
seria resultado de organizagdes sociais e politicas pouco sensiveis a
diversidade corporal. (DINIZ, 2007, p. 17)

Mesmo diante dessa tensdo entre natureza e cultura, o modelo social da deficiéncia
promoveu a primeira guinada ao elevar as pessoas com deficiéncia ao status de sujeitos de

direitos humanos:

A partir de la década de 1970 se inicia en Europa y Estados Unidos una
corriente tedrica que claramente sefiala la situacion de segregacion,
discriminacion y opresiéon que sufren las personas con discapacidad. Esta
corriente seria llamada por Mike Oliver el “modelo social de la
discapacidad”. Posiciona a la Persona con Discapacidad como sujeto,
especialmente sujeto de derecho, superando la vision medicalizada y tragica
propone una actitud autorreflexiva de las Personas con Discapacidad. Esta
mirada desde una posicién de sujeto (en relacion con otros actores sociales)
permite sefialar el desequilibrio de poder a favor de las instituciones y
préicticas “normocentristas”. (BROGNA, 2005, p. 45)"

* A partir da década de 1970 se inicia na Europa e nos Estados Unidos uma corrente teérica que claramente
demonstra a situagdo de segregagfo, discriminag@io e opressdio que sofrem as pessoas com deficiéncia Esta
corrente seria chamada por Mike Oliver o “modelo social da deficiéncia”. Posiciona a Pessoa com Deficiéncia
como sujeito, especialmente sujeito de direitos, superando a visdo medicalizada e trdgica ao propor uma atitude
auto-reflexiva das Pessoas com Deficiéncia. Esta mirada desde uma posi¢do de sujeito (em relagdo a outros
atores sociais) permite assinalar o desequilibrio de poder em favor das institui¢des e praticas “normocentristas”.
[Tradug@o livre minha].



O modelo social da deficiéncia é o pilar dos Estudos sobre Deficiéncia. Sua teoria

configura-se, portanto, na critica radical ao modelo médico, uma vez que este esta
intimamente enraizado a “teoria da tragédia pessoal como a narrativa cultural dominante [...].”
(MARTINS, 2005, p. 11). Entretanto, ¢ importante ressaltar que o que se questiona no modelo
social ¢ a idéia de que a deficiéncia é somente uma questdo médica. Ou melhor, “em um
ponto os modelos social e médico coincidiam: ambos concordavam que a lesdo era um tema
da al¢ada dos cuidados médicos.” (DINIZ, 2007, p. 23).

Segundo referéncias da European Disability Forum Issues, Comprehensive Report on
Development Cooperation®, de maneira geral, a compilagio e a confiabilidade dos dados
sobre a deficiéncia sdo problematicas em todos os paises. As definigdes e percepgdes
relacionadas com a deficiéncia variam muito, ¢ hd opinides muito diversas acerca de quem
deve ou ndo ser incluido nesta ou naquela interpretagdo de deficiéncia. Os estudos ndo sdo
padronizados, e a maioria deles espelha um enfoque médico muito restritivo.

Sabe-se que a incidéncia de deficiéncia ¢ alta, mas a prevaléncia, baixa. Incidéncia
refere-se ao nlimero de pessoas que nascem com uma deficiéncia ou a adquirem durante certo
periodo, ao passo que prevaléncia diz respeito ao nimero de pessoas com deficiéncia que
sobrevivem. Em muitos paises, onde ha mais pobreza e situagdes de conflito armado, razio
pela qual morrem mais pessoas com deficiéncia em pouquissimo tempo, ha um abismo entre a
incidéncia (que é muito elevada) e a prevaléncia (que pode ser muito baixa). No caso
brasileiro, apenas muito recentemente governo e sociedade se voltaram para uma discussdo
mais ampla e profunda em relagfo aos direitos das pessoas com deficiéncia e a necessidade de
politicas sociais para esse segmento da populagdo®’.

A maioria das pessoas com deficiéncia (70% a 85% das quais sio criangas)*® vive nos
paises economicamente mais pobres do sul, onde a falta de acesso aos direitos humanos se
traduz em uma grande falta de respeito por direitos, tais como o direito a educagdo, a
alimentagdo, a agua, a moradia. Todo esse quadro contribui para o chamado “ciclo de

invisibilidade™ que, segundo Werneck (2004),

[...] explica por que pessoas com deficiéncia sdo amplamente excluidas da
vida social, econoémica e politica de suas comunidades. Esta exclusio gera

 Disponivel em www.disabilityworld.org.

*7 prova disso foi a realizagio, durante o governo Lula, de duas conferéncias nacionais dos direitos das pessoas
com deficiéncia, em Brasilia, em 2006 e 2008. Além do mais, recentemente o Ministério da Saude, por meio da
Area Técnica Saide da Pessoa com Deficiéncia, tem concentrado todos os seus esforgos em duas frentes de
agdes, relativas aos programas sobre AIDS/HIV e Deficiéncia, e Direitos Sexuais e Reprodutivos das Pessoas
com Deficiéncia.

¥ Estes dados novamente sdo do European Disability Issues (...). In: op. cit.



um alto indice de pobreza nesta populag@o nos paises em desenvolvimento.
Assim, sem condi¢des de sair de casa, de se comunicar, de ter acesso a
educagdo e a vida em comunidade, pessoas com deficiéncia se tornam cada
vez mais cidaddos de “menor valor”. (WERNECK, 2004, p. 14)

Apesar desse quadro alarmante, no Brasil grande parte das politicas transversais para a
promogdo das igualdades menciona apenas a raga, o género, a classe, a geragdo e a orientagdo
sexual, sem se incluir a deficiéncia nos debates e cruzamentos com todas essas categorias que
convivem com a experiéncia da opressdo e da discriminago®’. Essa constatagdo corrobora

com autores como Pereira (2006) quando enfatiza que

[...] Se outras perspectivas, como questdes de género, de “raga”, de
orientagdo sexual ja se encontram mais presentes, a questio da
“Deficiéncia” continua ainda muito nas margens das margens. Penso, no
entanto, que problematizar e tornar mais presente a questio da
“Deficiéncia” é fulcral para pensar uma sociedade mais emancipada e livre
de formas de opressdo, e, nesse sentido, é de extrema relevancia trazer a
discussdo sobre a “Deficiéncia” para o dmago da teoria sociologica.
(PEREIRA, 2006, p. 01)

Mesmo a necessidade de se incorporar na agenda social a perspectiva do disability
mainstreaming’’ é uma consequéncia direta e estratégica do modelo social da deficiéncia para
mostrar que a deficiéncia é uma questdo que diz respeito a todas as pessoas, sem excegdes.

Um forte argumento que justifica isso pode ser sintetizado na simples frase de Pfeiffer (1999,

p. 106): “Disability is a natural part of life. Everyone will be disabled someday’'.”, o que ¢

reforcado nas palavras de Medeiros & Diniz (2004):

Usando como pano-de-fundo o argumento do modelo social de que nédo se
deve explicar o fenomeno da deficiéncia apenas pelas caracteristicas
individuais, mas também pelo contexto sécio-econdmico onde as pessoas
com lesdo vivem, Abberley (1987) vai partir do exemplo da artrite, cuja
prevaléncia entre idosos ¢ alta, para langar o argumento de que é preciso
alargar o conceito de lesdo e deficiéncia para outros grupos sociais, como o0s

* Diniz, Squinca & Medeiros (2007, p. 04) afirmam que “O Estado brasileiro incorporou a transversalidade de
génem e raga em grande parte das politicas sociais, mas ¢é ainda rara a referéncia a deficiéncia.”

? Traduzida como transversalidade da deficiéncia, implica na incorporagio do enfoque de deficiéncia em todas
as politicas e agdes.

ST« deficiéncia ¢ parte natural da vida. Todos seremos discapacitados um dia.” [Tradugdo livre minha). Na
Inglaterra muitos ativistas n@o aceitam o uso de person with disability (persona con discapacidad em espanhol),
preferindo o termo disabled person (persona discapacitada) por entenderem que sendo a discapacidade o efeito
da interagdo da condig¢fo individual da pessoa com seu entorno, a discapacidade ¢ a prépria discriminagio e ndo
a diversidade fisica ou funcional. Entdo, de acordo com eles, as pessoas ndo tém discriminagdo (ou seja,
discapacidade), sendo que sdo discapacitadas por um entorno que as discrimina somente por funcionar
diversamente. Também por causa desse conflito terminolégico, recentemente uma corrente do movimento da
deficiéncia da Espanha propds que as pessoas com deficiéncia passem a ser chamadas de pessoas com
diversidade funcional. Maiores detalhes, ver em Palacios & Romafiach (2006).



idosos. Inimeros outros casos demonstram que a deficiéncia ndo é uma
experiéncia limitada a uma minoria reduzida, mas um fato ordindrio e
previsivel no curso de vida das pessoas, assim como o envelhecimento. [...]
Em 2001, a Organizagio Mundial da Saide (OMS) revisou o catalogo
internacional de classificagdo da deficiéncia para adequar-se a essa
perspectiva (OMS-ICF, 2001). Nesta revisdo, toda e qualquer dificuldade
ou limitagdo corporal, permanente ou temporaria, é passivel de ser
classificada como deficiéncia. De idosos a mulheres gravidas e criangas
com paralisia cerebral, o International Classification of Functioning,
Disability and Health (“Classifica¢do Internacional de Funcionamento,
Deficiéncia e Saude™) propde um sistema de avaliagdo da deficiéncia que
relaciona funcionamentos com contextos sociais, mostrando que € possivel
uma pessoa ter lesoes sem ser deficiente (um lesado medular em ambientes
sensiveis a cadeira de rodas, por exemplo), assim como ¢ possivel alguém
ter expectativas de lesdes e ja ser socialmente considerado como um
deficiente (um diagnostico preditivo de doenga genética, por exemplo).
Dentro do modelo social, reconhecer que uma grande parte da populagdo
experimenta a deficiéncia implica dizer que a incapacidade da sociedade em
se ajustar a diversidade resulta na exclusdo de muitas pessoas da vida social
cotidiana. Associar o envelhecimento a deficiéncia é algo que encontra
alguma resisténcia devido ao estigma associado ao termo "deficiente", mas
dentro da interpretagdo do modelo social faz sentido argumentar que muitos
idosos sdo excluidos de uma parte importante da vida social, em uma
propor¢do muito maior do que aquela que poderia ser atribuida a suas
eventuais limitagdes e, portanto, experimentam ndo so a deficiéncia como a
discriminagdio baseada em preconceitos relativos a suas capacidades
corporais. (MEDEIROS; DINIZ, 2004, p. 3-4)*

A tematica da deficiéncia também € praticamente ausente na Antropologia brasileira, e
uma das razdes para isso € que a deficiéncia ndo ¢ vista ou ainda ndo foi correntemente
explorada como um campo de andlise antropolégica do/no contempordneo™. Entendo que a

deficiéncia costuma ser abordada no sentido de “estudos de casos™*

na Antropologia e ndao
como uma categoria analitica, ou mesmo parte do rol dos marcadores sociais da diferenca.
Por que esta negligéncia intelectual se a deficiéncia é uma das mais expressivas marcas da
corporeidade humana? Sobre este siléncio, apoio-me nos argumentos de Martins (2004),

segundo o qual

[...] o elemento biolégico na base da opressdo das pessoas com deficiéncia é
sem divida mais resistente i desnaturalizagdo da subalternidade do que

2 E, sobretudo, interessante notar as conexdes entre deficiéncia e envelhecimento ao longo do artigo de Rifiotis
(2007), ainda que esse autor se focalize na populagdio idosa. Por exemplo, ao se referir ao “desafio ético da
minoridade” da pessoa idosa na sociedade atual, denunciando sua situagfio de “mais um objeto de assisténcia do
que um sujeito social” (idem, ibidem, p. 138), pode-se perceber que o mesmo tratamento ¢ dirigido & pessoa com
deficiéncia, negando-lhe seu lugar de sujeito (MARQUES, 1998; MARTINS, 2004).

%3 Na verdade se encontra praticamente ausente em todo o escopo das Ciéncias Sociais.

** Exemplos de alguns trabalhos antropolégicos de autores que estudaram pessoas com deficiéncia: Ribas (1985;
1997), Montanari (1998), Schneider (1999), Berger (1999), Peressoni (2001), Cavalcante (2003) e Magnani ef al.
(2008).



aquele que esta, por exemplo, na base das construgdes de raga ou diferenga
sexual. Isto, por um lado, porque muitas deficiéncias poderdo estar
associadas, nalguns momentos, a formas de sofrimento e privagdo mais
directamente ligadas com a experiéncia subjectiva do proprio corpo,
aproximando-nos daquilo que noutro lugar designei por “angistia da
transgressdo corporal”. E também porque as deficiéncias nos colocam
frequentemente perante formas de realizagdo e interac¢io diversas daquelas
que nos habitudmos a reconhecer como normais e naturais a luz do
fechamento de sentido promovido por uma perniciosa “hegemonia da
normalidade™ (DAVIS, 1995). Diferengas cujo ndo reconhecimento nos
remete para os universos da opressdo social. Portanto, implica identificar
essa tendéncia para a naturalizagdo da subalternidade, para que ndo nos
desviemos da persuasdo de que o ndo-lugar que as pessoas com deficiéncia
tendem a ocupar nas nossas sociedades se deve, centralmente, as barreiras
fisicas, sociais e culturais que vém negando a sua participagdo social. Alids,
esta é a persuasdo fundadora dos movimentos de pessoas com deficiéncia
que emergiram a partir dos anos 60 [...]. (MARTINS, 2004, p. 04)

De outro lado, o impacto causado pelos Estudos Culturais (SCHEER, 1995)* e pelas
teorias feministas (DINIZ, 2003a, 2007; ORTEGA, 2009), queer (SHERRY, 2004) e pés-
modernas (CORKER & SHAKESPEARE, 2002) também se refletiu nos Estudos sobre
Deficiéncia, especialmente em relagéio as discussdes tedricas sobre os modelos da deficiéncia,
e a deficiéncia como uma condi¢io de vulnerabilidade para a violéncia de género®
(WILLIAMS, 2003; MAYS, 2006). Trabalhos de feministas como Fine & Asch (1988),
Finger (1992), Ferri & Gregg (1998) e Asch (2001), dentre outras, merecem destaque tanto
por problematizarem, implicita ou explicitamente, a relagdo entre deficiéncia e género quanto
por apontarem para uma total falta de preocupagdo dos movimentos feministas para a questdo
da deficiéncia; e dos movimentos da deficiéncia em relag¢@o a importancia de outras categorias
identitarias, em especial a de género, igualmente significativas para a formagdo da identidade
das pessoas com deficiéncia. Tomando o exemplo do trabalho de Ferri & Gregg (1998), as
mulheres com deficiéncia tém sido historicamente negligenciadas tanto pelos movimentos

feministas quanto pelos de direitos humanos das pessoas com deficiéncia:

The status of women with disabilities underscores their dual silence and
oppression. The dual silence of women with disabilities is evidenced by a
lack of a disability perspective in feminist theory and practice, and a failure

% Em Mello (2006) pode-se perceber os desdobramentos causados pelo impacto dos Estudos Culturais no
movimento do Orgulho Surdo, marcado pelo campo dos Estudos Surdos, cujo referencial teérico principal €
Stuart Hall. No campo dos Estudos sobre Deficiéncia, podemos perceber essa influéncia no trabalho de Scheer
(1995) ja citado, a partir da proposta de uma “cultura da deficiéncia” (Disability Culture).

% A Convengdio sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia faz mengio ao género sete vezes e ainda inclui
em seu texto um artigo especifico sobre as mulheres com deficiéncia, em razio de sua dupla condigdo de
vulnerabilidade por género e deficiéncia.



of the disability rights movement to analyze how genders impacts on
disability. (FERRI; GREGG, 1998, p. 429)"

Para as tedricas feministas, as mulheres com deficiéncia estdo em dupla desvantagem
devido a uma complexa combinagdo de discriminagdo baseada em género e deficiéncia.
Consequentemente enfrentam uma situagdo peculiar de dupla vulnerabilidade, que se torna
complexa ainda mais a partir da incorporagdo das categorias de raga, classe, orientagdo
sexual, geragdo, regido e religido. Por isso, narrativas de pessoas com deficiéncia acerca de
suas trajetorias, vivéncias e percepgdes sobre sua propria deficiéncia, assim como modos

proprios de se lidar com ela, carecem de maiores estudos antropolégicos:

[...] Ainda conhecemos pouco sobre a diversidade de estilos de vida dos
deficientes. Oliver defendia a wurgéncia de estudos histéricos e
antropoldgicos sobre os deficientes em diferentes tempos e culturas, pois
esses seriam relatos capazes de provocar a tese naturalista da deficiéncia
como um desvio do normal. No entanto, mesmo depois de quase trinta anos
de modelo social, poucos sdo os cientistas sociais que se dedicam ao tema
da deficiéncia. (DINIZ, 2007, p. 77)

Neste sentido, percebi que as lutas dos movimentos sociais da deficiéncia guardam um
ponto em comum com os movimentos feministas e de Iésbicas, gays, bissexuais e
transgéneros (LGBT) que € o de questionar o construto do corpo como um dado natural que
antecede a construgdo dos sujeitos. Da mesma forma como ocorreu com os Estudos
Feministas e de Género em relagdo as histérias de lutas do feminismo (ADRIAO, 2008), nio
se pode tratar dos Estudos sobre Deficiéncia sem recorrermos a histéria dos movimentos
sociais da deficiéncia nos Estados Unidos e Inglaterra. Foram os ativistas com deficiéncia os
principais responséveis pela construgdo e consolidagdo dos Estudos sobre Deficiéncia como
um projeto politico-académico.

Os Estudos sobre Deficiéncia emergiram nos anos 1970 e 1980 em decorréncia das
lutas politicas, nos anos 1960 e 1970, das pessoas com deficiéncia nos Estados Unidos
(Independent Living Movement), Inglaterra (Union of the Physically Impaired Against
Segregation) e paises nordicos (Self-advocacy Movement na Suécia) por vida independeme” e
direitos civis (VASCONCELOS, 2003; PEREIRA, 2006; PALACIOS, 2008). Para melhor

57 %0 status de mulheres com deficiéncia ressalta o seu duplo siléncio e opressdo. O duplo siléncio de mulheres
com deficiéncia se evidencia através da falta de uma perspectiva da deficiéncia na teoria e pratica feminista, e na
caréncia dos movimentos de direitos da deficiéncia em analisar como o género apresenta impacto sobre a
deficiéncia.” [Tradugdo livre minha]. Nos Disability Studies este duplo enfoque estd embasado na Teoria da
Dupla Discriminagdo. Para mais detalhes, ver Maya (2004).

** O destaque em italico ¢ para reforgar novamente que se trata de uma categoria nativa.



situar o contexto em que nasceram os Estudos sobre Deficiéncia®, transcreverei brevemente a

historia dos dois primeiros movimentos supracitados. Por ora, os Estudos sobre Deficiéncia
nasceram primeiro com uma perspectiva historico-materialista (OLIVER, 1983, 1990;
GLEESON, 1997; BARNES, 1999) e depois, desde o inicio dos anos 1990, com a
contribuigdo da epistemologia feminista (MORRIS, 1991, 1992, 1996; LLOYD, 1992:
WENDELL, 1996; KITTAY, 1999; ASCH, 2001; GARLAND, 2001), vém despontando
como um s6lido campo académico interdisciplinar que pretende refletir, em suas mais
variadas vertentes®’, sobre o fendmeno da deficiéncia a partir do uso de metodologias e
ferramentas analiticas proprias das Ciéncias Sociais. Varios sdo os programas de graduagdo
e/ou pos-graduagio que ja esbogam esta proposta em muitos paises’’, mas ainda ndo tém
significativa presen¢a nas Ciéncias Sociais brasileiras, permanecendo restrita a outras dreas do
conhecimento, como a Psicologia, a Educag¢do e a Medicina.

O movimento pelos direitos das pessoas com deficiéncia nos Estados Unidos comegou
em 1962, em Berkeley, Califérnia, com os “Tetras Rolantes”, como eram conhecidos os
estudantes com deficiéncia da Universidade da Califérnia, tendo Edward V. Roberts, aluno de
graduagdio em Ciéncias Politicas, como lider do grupo. Sobre a figura de Roberts, Sassaki

(2003a) relata que:

Devido a sua tetraplegia severa em consequéncia de poliomielite que teve
aos 14 anos de idade, Ed Roberts nio movia nenhuma parte de seu corpo,
exceto a boca e os olhos. Para respirar, ele tinha de ficar, a noite, deitado
dentro de um pulmdo de ago (um enorme “tanque”, como ele gostava de
chamar) e, durante algumas horas do dia, sentado fora do “tanque”, mas
com um respirador portatil. (SASSAKI, 2003a, p. 07)

Por esta razdo, como a estrutura social da Universidade da Califérnia daquela época ainda
ndo dispunha de melhores condigdes para recebé-lo, Ed Roberts teve de residir primeiro na

enfermaria da universidade, e ndo na residéncia estudantil tipica das universidades americanas

% Para quem tiver interesse, trés trabalhos fornecem um panorama mais detalhado acerca do nascimento dos
Estudos sobre Deficiéncia: 1) BARTON, L.; OLIVER, M. Introduction: the birth of Disability Studies. /n:
BARTON, L.; OLIVER, M. Disability Studies: past, present and future. Leeds: The Disability Press, 1997; 2)
PALACIOS, A. El Modelo Social de Discapacidad: origenes, caracterizacion y plasmacion en la Convencion
Internacional sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad. Madrid: CERMI; Ediciones Cinca, 2008; e
3) DINIZ, D. O Que E Deficiéncia? S3o Paulo: Brasiliense, 2007. Desses trés, considero o de Agustina Palacios
o mais completo.

% Em Davis (1997) percebe-se a proposta de revisio dos Estudos sobre deficiéncia para (re)introduzir, agregar
ou ampliar o conceito de deficiéncia nas perspectivas marxistas, feministas, étnicas, culturais, pés-coloniais e
pos-modernas.

" O seguinte link mostra uma lista de links externos que sdo os sites de jornais ou periddicos, sociedades
cientificas e universidades com programas universitirios em Estudos sobre Deficiéncia:
http://en.wikipedia.org/wiki/Disability_studies#External_links. A principal referéncia neste campo € o Centro de
Estudos sobre Deficiéncia da Universidade de Leeds, na Inglaterra: http://www_leeds.ac.uk/disability-studies/.



(PALACIOS, 2008, p. 110). As muitas barreiras fisicas e sociais experimentadas pelo grupo

dentro do ambiente universitario levaram-no a propor mudangas na propria universidade.
Uma delas consistiu na criagdo, pelo proprio grupo, do “servigo de atendentes pessoais de que
eles mesmos precisavam a fim de viverem com autonomia, o que originou o movimento de
direitos dos deficientes” (GWIN apud SASSAKI, 2003a, p. 07). Com isso, “Ed Roberts foi
um dos primeiros estudantes com deficiéncia a levar vida independente na Universidade da
Califérnia” (GANS apud SASSAKI, 2003a, p. 08). Ja estavam, pois, langadas as primeiras
sementes da filosofia de vida independente, moto-perpetum do Movimento de Vida
Independente (MVI), e em 1972, ainda sob a lideranga de Ed Roberts, o grupo funda o
Centro de Vida Independente de Berkeley (CVI-Berkeley), o primeiro CVI dos Estados
Unidos e do mundo®.

Para os ativistas desse movimento, vida independente significa que as pessoas com
deficiéncia tém o direito de fazerem suas proprias escolhas, sem as interferéncias
institucionais e familiares. O conceito de vida independente parte do principio de que apenas
as pessoas com deficiéncia sabem o que ¢ melhor para si mesmas. Entende-se que a pessoa
com deficiéncia, dependendo do tipo e grau ou severidade da deficiéncia, pode ndo realizar,
sozinha, determinadas atividades, dependendo, por isso mesmo, de terceiros. Mas a elas deve-
se ser creditado o poder de tomar decisdes sobre essas atividades, respeitando suas opinides e
desejos. Uma pessoa com tetraplegia severa pode ndo ser, por exemplo, capaz de se vestir
sozinha (por restri¢do de autonomia), mas ela tem independéncia para decidir e escolher que
tipo de roupa quer vestir. A autonomia (controle sobre o préprio corpo e sobre o ambiente
mais proximo) e a independéncia (faculdade de decidir por si mesma) sdo os dois lados da
mesma moeda, fundamentalmente importantes na vida das pessoas com deficiéncia. Por isso,
frequentemente se atribui ao MVI a autoria da histérica e poderosa frase “Nada sobre nos,
sem nos” (CHARLTON, 1998), até hoje slogan principal desse movimento. A frase foi
apropriada do artigo escrito em 1986 pelo militante sul-africano William Rowland, intitulado
“Nada sobre nos, sem nos: algumas reflexdes sobre o0 movimento das pessoas com deficiéncia

na Africa do Sul”. “Nada sobre noés, sem nds” assinala o desejo e a necessidade de

2 A filosofia de vida independente também fez eco no Brasil, com a fundagdo, em 1988, do Centro de Vida
Independente do Rio de Janeiro (CVI-Rio), o primeiro do pais e da América Latina. Atualmente ha 20 CVls
espalhados por todos os cantos do Brasil, um deles o préprio Centro de Vida Independente de Florianopolis
(CVI-Floripa) ao qual estive institucionalmente ligada na condi¢do de fundadora e presidente, entre os anos 2004
a 2008. Para se ter uma ideia da for¢a simboélica do conceito de vida independente, a Convengdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia contém em seu texto um artigo especifico sobre vida independente que ¢ o
artigo 19, intitulado “Vida Independente e Inclusdo na Comunidade™.



participag¢do das pessoas com deficiéncia nas decisdes a tomar em tudo o que diz respeito a

elas.

Na Inglaterra, em 1975 a Union of the Physically Impaired Against Segregation
(Upias) publica o impactante Fundamental Principles of Disability (UPIAS, 1975) e langa as
primeiras bases do que mais tarde viria a ser chamado por Oliver (1983) de modelo social da
deficiéncia, em que se conclui que a deficiéncia era uma das formas de opressdo social. O elo
entre a Upias e o MVI fica assim evidenciado: o modelo social da deficiéncia nasceu
entrelagado a filosofia de vida independente, tanto pelo entrecruzamento de idéias-chave entre
a filosofia de vida independente do MVI e os Fundamental Principles da Upias que
forneceram as primeiras bases para a construgdo do modelo social da deficiéncia quanto pelo
fato de um grupo de lideres ativistas com deficiéncia ingleses terem viajado aos Estados
Unidos “para explorar as possibilidades do movimento de vida independente”, um deles Vic
Finkelstein, socidlogo e fundador da Upias (PALACIOS, 2008, p. 118-122). Ainda, sobre um
trecho deste texto da Upias, Ortega (2009) observa que:

A novidade tedrica fundamental é a divisdo entre “lesdo” (impairment) e
“deficiéncia™ (disability). Enquanto a primeira remete a condigdo fisica da
pessoa, a deficiéncia por sua vez faz referencia a um vinculo imposto por
uma sociedade sobre o individuo com alguma lesdo: Nessa posi¢do acerca
da deficiéncia é bastante clara e coerente com os principios acordados.
Na nossa opinido, é a sociedade que desabilita [sic] pessoas com alguma
lesdo fisica. A deficiéncia é algo imposto sobre a lesdo. A propdsito, nos
somos desnecessariamente isolados e excluidos de uma participagio
completa na sociedade. Por isso, pessoas com deficiéncias [sic] constituem
um grupo oprimido na sociedade [com italico e negrito no original]. A
dicotomia “lesdo/deficiéncia” (impairment/disability) ¢ construida de
maneira analoga a dicotomia “sexo/género”, sendo o primeiro um atributo
biolégico e o segundo, uma construgdo social. Basicamente, o modelo
social da deficiéncia surge como alternativa ao modelo hegemonico
médico-individual com sua énfase no diagndstico e que constréi o individuo
deficiente como sujeito dependente. Mike Oliver denomina esse modelo de
“modelo da tragédia pessoal”. Para os tedricos do modelo social, a
deficiéncia ndo é uma tragédia pessoal; é um problema social e politico. Ela
ndo existe para além da cultura e do horizonte social que a descreve como
tal e nunca pode ser reduzida ao nivel biologico e/ou patoldgico. Para eles,
s6 existem atributos ou caracteristicas do individuo considerados
problematicos ou desvantajosos em si por vivermos em um ambiente social
que considera esses atributos como desvantajosos. (ORTEGA, 2009, p. 68)

Os significados construidos em torno de género e deficiéncia devem ser
compreendidos como a relagdo entre o corpo e o poder, sendo frutos de disputas e/ou
consensos entre os diversos saberes, e nfio algo dado, estatico e natural. O modelo social da

deficiéncia, inicialmente proposto por Oliver (1983), identificou duas grandes formas de



opressdo contra as pessoas com deficiéncia: a primeira € a discriminag¢do sdcioecondmica; a

segunda, a medicaliza¢do da deficiéncia e sua relagdo com satde/doenga. Contudo, Lloyd
(1992) sustenta que elas sdo pertinentes a deficiéncia, mas ndo ao género, uma vez que ndo
contemplam, em nenhum momento, a realidade especifica baseada no duplo enfoque, de
género e de deficiéncia: a discriminagdo experimentada por homens com deficiéncia se
multiplica no caso das mulheres com deficiéncia. Neste momento, o feminismo entra em
cena. Conforme observa Diniz (2003a, 2007), a primeira geragdo era composta
majoritariamente por homens com lesdo medular, apontados pelas tedricas feministas como
membros da elite dos deficientes e, portanto, reprodutores dos discursos dominantes de
género e classe na sociedade. Assim, nos anos 1990 e 2000 o modelo social da deficiéncia
passa por uma nova revisdo, com a entrada definitiva da perspectiva feminista, constituida

pela segunda geragdo de tedricos:

Foram as tedricas feministas que, pela primeira vez, mencionaram a
importancia do cuidado, falaram sobre a experiéncia do corpo doente,
exigiram uma discussio sobre a dor e trouxeram os gravemente deficientes
para o centro das discussdes — aqueles que jamais serdo independentes,
produtivos ou capacitados a vida social, ndo importando quais ajustes
arquitetonicos ou de transporte sejam feitos. Foram as feministas que
introduziram a questdo das criangas deficientes, das restrigdes intelectuais e,
0o mais revoluciondrio e estrategicamente esquecido pelos tedricos do
modelo social, o papel das cuidadoras dos deficientes. Foi o feminismo
quem levantou a bandeira da subjetividade na experiéncia do corpo
lesado, o significado da transcendéncia do corpo para a experiéncia da
dor [grifo meu], forgando uma discussdo ndo apenas sobre a deficiéncia,
mas sobre o que significa viver em um corpo doente ou lesado. (DINIZ,
2007, p. 03-04)

E essa abordagem feminista que interessa aos propdsitos deste trabalho. A
manifestagdo de uma deficiéncia evidencia essa possibilidade de transformagdo social, de
transcendéncia do sujeito aos seus limites corporais (VASH, 1988; WENDELL, 1996). Trata-
se, conforme prenuncia o titulo de um livro de Vasconcelos (2003), do “poder que brota da
dor e da opressdo®”.

Finalizando este capitulo, Diniz (2007) refere-se, na introdugdo de seu livro O Que E
Deficiéncia?, a inspiragdo literaria dada pela cegueira do renomado escritor argentino Jorge

Luis Borges para justificar que ser cego ¢ um modo de vida. Concordo plenamente que a

deficiéncia é um dos componentes da diversidade humana. A cegueira ¢ um modo de vida, da

% Refiro-me a empowerment, por vezes traduzido como empoderamento. Em minha opinido, o conceito de
empoderamento € o cerne da filosofia de vida independente. Mais informag¢des ver Charlton (1998) e Sassaki
(2004).



mesma maneira que a minha surdez também o é. Mas penso que devemos ir mais além ao
considerarmos a diversidade numa mesma deficiéncia (TORRES, MAZZONI & MELLO,

2007). Em uma mesma sociedade ha varios modos de ser cego, ser surdo ou mesmo ser

tetraplégico. A experiéncia da deficiéncia ndo é a mesma nem foi tratada de forma negativa
em todas as épocas e sociedades (BARNES, 1998). Assim, compartilho com a proposta de
Maluf (2001) de que o conceito de embodiment de Csordas (1990), ao focar nas “experiéncias
individuais e subjetivas dos sujeitos envolvidos” (MALUF, 2001, p. 97), pode trazer uma
contribui¢do a analise antropologica do corpo e da corporeidade (neste caso, da deficiéncia),

para além das discussdes sobre os significados da deficiéncia em culturas distintas.



CAPITULO I

A CONSTRUGAO DA PESSOA NA EXPERIENCIA DA DEFICIENCIA

“Cuidado para que a pessoa ndo se torne o
rotulo. Digo que rotulos sao para potes de geléia.
O melhor rétulo para mim é o meu nome. [...]
Sou uma pessoa primeiro e minha deficiéncia é
apenas uma parte da minha vida. Minha
deficiéncia ndo me possui.”

Robert Martin

A Triade Pessoa, Corpo e Subjetividade

Nos ultimos anos temos assistido a uma crescente reagdo de diversos movimentos de
resisténcia a biopolitica de controle e medicaliza¢io do corpo e da subjetividade (ORTEGA,
2004). No caso da deficiéncia, a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e
o Protocolo Facultativo a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia traz a

seguinte defini¢do, na versdo original em inglés e na tradug@o para o portugués:

Pessoas com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo
de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, os quais, em interagio
com diversas barreiras, podem obstruir sua participagdo plena e efetiva na
sociedade em igualdades de condigdes com as demais pessoas. (BRASIL,
2008, p. 24).

Sdo citados os impedimentos de natureza fisica, mental, intelectual e sensorial. O
impedimento de natureza intelectual diz respeito as pessoas com deficiéncia intelectual; o de
natureza mental se refere aquelas com as “sequelas do transtorno mental”. Em outras palavras,
as pessoas com sofrimento mental®. O que isso significa? Que em termos mundiais, mas
ainda nio tanto no Brasil®, as pessoas usudrias e sobreviventes da psiquiatria estdio aderindo
ao movimento das pessoas com deficiéncia, reivindicando o direito de serem reconhecidas
como pessoas com deficiéncia psicossocial. Durante o trabalho de campo presenciei, surpresa,

uma proliferagdo de novos modos de se exigir o reconhecimento politico e social de ser

®A partir da nova lei psiquiatrica brasileira, a Lei n® 10.216, de 06 de abril de 2001, o Brasil substituiu
oficialmente o termo “doen¢a mental” pelo “transtorno mental”, porém aqui uso sofrimento mental como uma
categoria nativa.

% No Brasil esta aproximagdo ainda é muito timida, fragmentada ou isolada.



pessoa com deficiéncia® (ver anexo I) vindas das pessoas com fissuras labiopalatais®’,

pessoas com Visdo monocular®, pessoas com perda auditiva unilateral, pessoas com
hemofilia, pessoas com doenga renal cronica, pessoas com albinismo, pessoas escalpeladas®,
etc. Essa emergéncia de novos sujeitos’’ ¢ interessante do ponto de vista do modelo social da
deficiéncia, uma vez que o referencial ndo € o da perda ou auséncia de um atr.ibuto corporal,
mas a relagio da pessoa com o contexto social. E a partir da andlise dessa relagdo que se pode
verificar as possiveis desigualdades sociais para, em seguida, determinar a legitimidade do
usufruto de direitos especificos para esses sujeitos, entre os ja previstos na legislagdo
brasileira para as pessoas com deficiéncia.

Considero que o problema nado ¢ exatamente dizer se a visdo monocular ¢ ou ndo uma
deficiéncia, posto que tecnicamente o €, assim como a perda de um membro da esse stafus a
quem o perdeu. O né esta na falta de caracteriza¢do das deficiéncias que realmente geram
incapacidades funcionais para a pessoa realizar determinadas atividades da vida cotidiana. A
cegueira, a surdez e a paraplegia sdo claras deficiéncias e devem ser prevenidas e suas
fungdes restituidas, sempre que possivel e, principalmente, sempre que for viavel. O excesso

de altura pode ser uma deficiéncia, da mesma forma que a falta dela é conhecida como

% O Projeto de Lei n® 7.672/2006, que versava incluir a visdo monocular e a perda auditiva unilateral na
classificagdo de deficiéncia visual e auditiva, respectivamente, foi objeto de andlise da equipe da Coordenadoria
Nacional para Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia - Corde. Esta andlise, apresentada em seu parecer
n° 05/2007/CORDE/SEDH/PR, de 6 de agosto de 2007, foi motivada pela preocupagiio da Coordenadoria “com
os Projetos de Lei em tramita¢do e com as decisdes judiciais tomadas com pouco embasamento técnico™ que a
fez constituir “um Grupo de Trabalho formado por especialistas nas areas da deficiéncia visual e auditiva, além
de representantes de diversos Ministérios que trabalham com o tema.” Neste Grupo de Trabalho, em reunido
realizada “em Brasilia, nos dias 29, 30 e 31 de janeiro de 2007 foram tratados especificamente os temas da
visdo monocular, da perda auditiva unilateral, do albinismo e da fissura labiopalatal.

7 Vide Campos (2006).

* O MVI reagiu a noticia de um de nossos colegas, economista e pessoa com tetraplegia severa, classificada em
segundo lugar em um concurso publico do Instituto de Pesquisa Econdmica e Aplicada (IPEA), atrds de uma
pessoa com visdo monocular na {inica cuja vaga reservada para pessoas com deficiéncia para o cargo de técnico
de planejamento e pesquisa. A pessoa com visdio monocular foi reprovada pela pericia médica, mas uma nova
sumula do Superior Tribunal de Justi¢a determinou que a visdo monocular ¢ razio para se concorrer em vagas a
pessoas com deficiéncia. Assim, esse colega perdeu seu direito legal a vaga. Segundo um dos lideres do MVI,
“esta idéia equivocada de alargar o conceito/defini¢dio da deficiéncia cumpre duas finalidades. Primeira: atende
os interesses dessas pessoas que nesses momentos, para tirar proveito da situagdo, assumem a deficiéncia;
porém, na realidade, negam a deficiéncia e ndo querem saber de participar da organiza¢io do movimento.
Segunda: atende os interesses dos empresdrios que sempre vdo preferir contratar quem tem visdo monocular do
que pessoas cegas ou com perdas visuais mais acentuadas.” Sobre a nova simula, ver em:
http://www.rondoniajuridico.com.br/ler_noticia.asp?cod=3674.

6% «0 escalpelamento acontece por causa da falta de seguranga nas embarcagdes. Como os motores dos barcos
ndo sdo apropriados para a navegagdo, ficam fixados no meio do veiculo. Para transferir a for¢ga do motor para a
hélice, que fica na parte traseira, ¢ preciso a utilizagdo de um eixo. O problema é que esse eixo fica exposto e
gira a uma velocidade de 1800 rotagdes por minuto. Um pequeno descuido e os cabelos podem se enroscar ao
eixo e arrancar todo o couro cabeludo, parte da pele do rosto e orelhas.” Fonte:
http://noticias.terra.com.br/brasil/interna/0,,012023 16 1-E1306,00.html .

i Ver, por exemplo, a critica de Pierucci (1999) aos discursos do “direito a diferenga”.



nanismo. A coisa ¢ tdo complexa que a CIF teve que catalogar, caracteristica a caracteristica,

as fungdes normais de um ser humano para poder definir o que se considera como deficiéncia.
Desde este ponto de vista, “[...] as deficiéncias existem (e ndo s@o apenas socialmente
construidas), assim como existem incapacidades delas decorrentes. E uma questdo descritiva:
¢ o olho lesado e 0 ndo ver, ¢ a medula lesionada e o ndo andar...” (AMARAL, 1998, p. 25).

Em seu artigo Uma Categoria do Espirito Humano: a nogdo de pessoa, a de “eu”,
Mauss demonstra que a no¢do de pessoa é uma categoria construida historica e socialmente ao
longo dos séculos: de uma “simples mascarada a mascara™ até¢ “uma forma fundamental do
pensamento e da agdo” (MAUSS, 2003, p. 397). Para os propositos deste trabalho, interessa-
me especificamente dois tipos de pessoa definidos por Mauss: a pessoa moral e a pessoa, ser
psicologico. Segundo Mauss, o cristianismo retomou o conceito de pessoa moral e a
converteu em entidade metafisica: a pessoa é “consciente, independente, autonoma, livre,
responsavel” (idem, ibidem, p. 390-391). Em seguida, a defini¢do de pessoa como ser
psicolégico trouxe sua importancia quando apareceu a categoria do eu, com a qual o homem
tem consciéncia psicologica de si mesmo e ¢ capaz de se transformar.

Para Foucault (2004) ndo ha um sujeito soberano, universal. O sujeito se constroi
sempre em relagdo aos jogos de verdade presentes na cultura da sociedade em que vive.
Normas, disciplinas e praticas histdricas de sujei¢do se aplicam sobre o individuo com a
pretensdo de dizer verdades, normalizar atos, comportamentos, costumes e desejos. O sujeito
ndo esta confinado a uma tnica forma de subjetividade. Nisso radica precisamente a dimenséo
politica dos processos de subjetivacdo, entendidos como a possibilidade de que a relagdo
consigo mesmo se constitua em uma pratica de resisténcia contra o saber-poder estabelecido,
buscando produzir novos modos de existéncia a partir de outras experiéncias de

assujeitamento:

E a experiéncia, que ¢ a racionalizagio de um processo ele mesmo
provisério, que redunda em um sujeito, ou melhor, em sujeitos. Eu chamaria
de subjetivagdo o processo pelo qual se obtém a constituigdo de um sujeito,
mais precisamente de uma subjetividade, que ndo ¢ evidentemente mais que
uma das possibilidades dadas de organizagao de uma consciéncia de si [sem
italico no original]. (FOUCAULT, 2004, p. 262)

Desse modo, reconhece-se a deficiéncia como uma das possibilidades de
transformag@o do sujeito, contrapondo-se as idéias hegemonicas de tratd-la tio somente como

um fardo, desvio, aberragédo, perturbagdo ou anormalidade:



A existéncia do corpo parece estar sujeita a um peso assustador que os
rituais devem conjurar, tornar imperceptivel sob a familiaridade das agdes.
Prova disso € a discri¢gdo normal nos elevadores, nos transportes em comum
ou nas salas de espera, quando os atores, face a face, esforgam-se para,
mutuamente e com certo desconforto, tornar-se transparentes uns para 0s
outros. [...] a simbdlica corporal perde momentaneamente o poder de
conjuragdo. O corpo torna-se um incomodo, um peso. As esperas
respectivas dos atores ndo sdo mais simétricas e deixam, ao contririo,
transparecer falhas. Os corpos deixam de corresponder-se na imagem fiel do
outro, nessa espécie de bloco magico onde os atores apagam sua
corporeidade na familiaridade dos sinais e simbolos, a0 mesmo tempo em
que a colocam adequadamente em cena. Um desconforto emerge a cada
ruptura das convengdes de apagamento. A esse respeito, pode-se chamar a
aten¢do para as dificuldades relacionadas com as pessoas que possuem
alguma deficiéncia fisica ou sensorial, ou catalogadas como trissomicas,
“débeis™ ou doentes mentais. Nesses atores o corpo ndo passa despercebido
como manda a norma de discri¢do; e quando esses limites de identificagdo
somaticos com 0 outro ndo mais ocorrem, o desconforto se instala. O corpo
estranho se torna corpo estrangeiro e o estigma social funciona entdo com
maior ou menor evidéncia conforme o grau de visibilidade da deficiéncia. O
corpo deve ser apagado, diluido na familiaridade dos sinais funcionais. Mas,
com a simples presenca fisica, o “deficiente™ fisico ou 0 “louco™ perturbam
a regularidade fluida da comunicagdo. Proibindo o préprio corpo, eles
suscitam o afastamento bastante revelador da atitude de nossas sociedades
para com a corporeidade. (LE BRETON, 2006, p. 49-50)

O culto ao belo inibe as pessoas com deficiéncia e constrange os “normais”. Assim,
devido a promogdo da beleza harmonica que herdamos dos gregos até nossos dias, a
manifestagdo da deficiéncia lesiona o conceito e a idealizagdo de corporeidade grega que
eugenicamente temos tdo enraizados dentro de nos (SILVA, 1986; AMARAL, 1995;
CARVALHO, 2001; BIANCHETTI, 2001). A imagem corporal desviante afeta a relagdo com
0 outro e com o proprio corpo naquele que se sente diferente, adquirindo um protagonismo

superlativo que se soma a exigéncia de encaixar o outro dentro de padrdes inalcangéveis.

O desvio € criado pela sociedade; isto €, tal pessoa ¢ desviante porque o
rotulo do desvio foi a ela sobreposto com éxito. O desvio ndo ¢ uma
caracteristica que seja encontrada no individuo, mas um veredicto
enunciado acerca desse individuo por um grupo social. (SCHNEIDER,
1999, p. 60)

Alias, foi em nome desse rétulo que os estudos e movimentos eugénicos na Historia
foram responsaveis por grandes genocidios, atentando contra os direitos humanos, sobretudo,
contra todos aqueles que fossem diferentes dos padrdes antropométricos, fisiométricos e
psicométricos, sendo eles exterminados ou segregados, apartados do convivio com os

“perfeitos, belos e saudaveis™.



[...] a modernidade inaugurou para as pessoas portadoras de deficiéncia
novas formas de exclusdo e dominagdo. Em primeiro lugar, trouxe o poder
regulador e por vezes mesmo fascizante da biomedicina (apoiado pela
instauragdo da ciéncia) que os estudos sobre a deficiéncia questionam em
toda a linha [....]. Basta lembrar neste contexto o movimento da eugenia e a
institucionalizagdo das pessoas portadoras de deficiéncias no Ocidente.
(PEREIRA, 2006, p. 6-7)

Neste sentido, as pessoas com deficiéncia também eram um prato cheio (SILVA,
1986), ao lado dos negros, indios, homossexuais, judeus, ciganos, dentre outros, instaurando-

se as artimanhas do biopoder sobre elas, conforme prenuncia Foucault (1982):

[...] € o corpo da sociedade que se torna, no decorrer do século XIX, o novo
principio. E este corpo que seria preciso proteger, de um modo quase
médico: em lugar dos rituais através dos quais se restaurava a integridade
do corpo do monarca, serdo aplicadas receitas, terapéuticas como a
eliminagdo dos doentes, o controle dos contagiosos, a exclusio dos
delingiientes. A eliminagdo pelo suplicio é, assim, substituida por métodos
de assepsia: a criminologia, a eugenia, a exclusdo dos “degenerados™...
(FOUCAULT, 1982, p. 145)

Estes ideais eugénicos persistem até os dias atuais, sob a roupagem da Nova Genética

ou Nova-genia, termos estes cunhados por Black (2003) para se referir as novas formas ou
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praticas eugénicas’ que tém surgido no mundo contemporineo. Um exemplo sdo os

discursos, ou melhor, as “narrativas de tragédia” de alguns de nossos politicos divulgadas pela

midia, provocando uma onda de protestos, inclusive dos préprios movimentos pelos direitos

das pessoas com deficiéncia’’:

"Sociedades de enfermos fisicos, morais ou mentais, além de, por natureza,
serem infelizes e viverem em constantes (ragédias decorrentes da agdo
negativa e danosa desses componentes infelizes, ndo acompanham o
progresso dos povos mais sadios, melhor dotados, e em conseqiiéncia, cada
vez mais deles se tornam dependentes.” (Wilson Passos, entdo vereador do

' A eugenia ¢ a selegdo das pessoas que supostamente teriam as melhores caracteristicas fisicas e mentais e a
eliminagiio das doentes e as consideradas fracas. Na Nova Genética ou Nova-genia denunciada por Black (2003)
o discurso eugénico tem assumido outras configuragdes, através de praticas de discriminagdo genética, em que a
liberdade de ser e ter da pessoa é violada em nome do confisco e uso indevido de seu material genético. Por
exemplo, nos EUA muitas pessoas, por terem predisposi¢do genética a determinadas doengas, tém ou tiveram
seu direito ao seguro de vida negado pelas seguradoras.

O Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (Conade), com sede em Brasilia, chegou a
divulgar, em 15 de dezembro de 2005, uma mogdo de repudio (Mogdo n° 05/2005) contra o parecer de Denise
Frossard. Tal mogio pode ser acessada no seguinte enderego eletrénico:
http://www.mj.gov.br/conade/arquivos/docs/mocoes_2005_5.doc .



Rio de Janeiro, ao justificar um projeto de sua autoria, o PL n° 1044/2007,
que visa a beneficiar familia saudavel que tenha filho sadio)”.

“As pessoas poderdo se valer da ciéncia, para evitar que seus filhos
nasgam feios, deformados, deficientes ou idiotas.” (Luiz Henrique Silveira,
governador do Estado de Santa Catarina, em O DNA Espartano, artigo de
sua autoria publicado no jornal A Noticia, em 28 de agosto de 2005)".

“A repulsa a doenga ¢ instintiva no ser humano. Poucas pessoas sentem
prazer em apertar a mdo de uma pessoa portadora de lepra ou de AIDS
[...]. De um modo geral, as pessoas ndo se sentem confortaveis na
companhia de pessoas doentes, ainda mais, quando se trata de doenga letal
ou deformadora. A discriminagdo é valida quando se trata de doenga
contagiosa ou de epidemia que coloca em risco a vida e a saude da
comunidade. A deformidade fisica fere o senso estético do ser humano. A
exposicao em publico de chagas e aleijoes produz asco no espirito dos
outros, uma rejei¢do natural ao que é disforme e repugnante, ainda que o
suporte seja uma criatura humana. Portadores de doengas e deformidades
costumam freqiientar locais publicos exibindo as partes afetadas do corpo,
ndo s6 com o intuito de provocar comiserag¢do, como também, com 0
proposito de afrontar a sensibilidade dos outros para o que é normal,
saudavel e simétrico.” (Denise Frossard, juiza e até entdo deputada federal,
ao justificar, como relatora, os motivos de sua rejei¢do ao PL n° 5.488 de
2001, que previa a criminalizagdo de ato discriminatério em razio de
doenga ou deficiéncia de qualquer natureza)”.

Um segundo exemplo se refere ao aborto seletivo de fetos com ma-formagdo e/ou
alteragdes cromossodmicas’®, alvo de tensdo entre os movimentos feministas e da deficiéncia
(DINIZ, 2003b; BARROS, 2003; ASCH, 2003) em relagdio ao quesito autonomia reprodutiva
da mulher. Segundo Asch (2003), o aborto seletivo representa uma afronta a dignidade e
integridade moral das pessoas com deficiéncia, devendo ser revistos os critérios biomédicos
dos diagnésticos pré-natais neste caso. Para essa autora, as modernas técnicas de diagnostico

de anomalias fetais devem levar em consideragdo os pressupostos do modelo social da

" MOREIRA, Gabriela. Vereador apresenta projeto para beneficiar familia saudavel que tenha filho sadio. O
Globo On Line. Rio de Janeiro, 01 abr. 2007. Disponivel em:
<http://oglobo.globo.com/rio/mat/2007/04/01/295175547.asp>. Acesso em: 26 jul. 2009.

™ Ver repercussdo do artigo do governador no site do Jornal da Ciéncia, mantido pela Sociedade Brasileira para
o Progresso da Ciéncia (SBPC): http://www_jornaldaciencia.org.br/Detalhe.jsp?id=3 1 160.

7® Apos a violenta reagdo de diversos setores da sociedade brasileira, principalmente das pessoas com deficiéncia
e suas organizagdes representativas, Denise Frossard apresentou um pedido publico de desculpas, disponivel em:
http://www.andrei.bastos.nom.br/artigos/17.htm .

7 Por exemplo, ver repercussdo na midia em torno do aborto seletivo, praticado na Italia, de um feto sauddvel
em lugar de seu irmdo gémeo enfermo que iria desenvolver a sindrome de down: 1) em
http://www.comunitaitaliana.com/site/index.php?option=com_content&task=view&id=3603&Itemid=94; e 2)
em http://noticias.cancaonova.com/noticia.php?id=240241. E, sobretudo, interessante notar na segunda matéria a
associagdo da deficiéncia a4 doenga, através da dualidade do uso dos termos saudavel e enfermo.



deficiéncia, através de uma “intensificagdo das politicas de bem-estar para as pessoas com

deficiéncia” (idem, ibidem, p. 49), as quais devem pautar sobre as escolhas do casal.

A deficiéncia ¢ uma categoria que se enquadra dentro de um sistema de classificagio e
produgdo de sujeitos, em que o parametro de normalidade € inventado no marco das relagoes
de assimetria ¢ de desigualdade entre quem exerce o poder de classificar € quem ¢
classificado. Segundo Butler (2005), o anormal é visto como o “exterior constitutivo” do
sujeito normal. O anormal designa justamente o territorio e as zonas invisiveis e impensaveis
da vida social. Sdo zonas densamente povoadas por quem nédo goza da hierarquia de sujeito.
Para Canguilhem (2006) a anomalia nem sempre é patolégica, assim como o anormal ndo

implica necessariamente no patologico:

[...] nem toda anomalia é patologica, mas s6 a existéncia de anomalias
patologicas € que criou uma ciéncia especial das anomalias que tende
normalmente — pelo fato de ser ciéncia — a banir, da defini¢do de anomalia,
qualquer implicagdo normativa. Quando se fala em anomalias, ndo se pensa
nas simples variedades que sdo apénas desvios estatisticos, mas nas
deformidades nocivas ou mesmo incompativeis com a vida, ao nos
referirmos a forma viva ou ao comportamento do ser vivo, ndo como a um
fato estatistico, mas como a um tipo normativo de vida. A anomalia ¢
consequéncia de variagdo individual que impede dois seres de poderem se
substituir um ao outro de modo completo. Ilustra, na ordem biolégica, o
principio leibnitziano dos indiscerniveis. No entanto, diversidade ndo ¢
doenga. O anmormal ndo é o patolégico. Patologico implica pathos,
sentimento direto e concreto de sofrimento e de impoténcia, sentimento de
vida contrariada. Mas o patolégico é realmente o anormal. Rabaud distingue
anormal de doente, porque, segundo o uso recente e incorreto, faz de
anormal o adjetivo de anomalia, e, nesse sentido, fala em anormais doentes
[...]: no entanto, como, por outro lado, ele distingue muito nitidamente,
segundo o critério fornecido pela adaptagdo e pela viabilidade, a doenca da
anomalia [...]. Sem divida, hA uma maneira de considerar o patolégico
como normal, definindo o normal e o anormal pela freqiiéncia estatistica
relativa. Em certo sentido, pode-se dizer que uma saide perfeita continua ¢
um fato anormal. [...] Em resumo, a anomalia pode transformar-se em
doenga, mas ndo €, por si mesma, doenga. (CANGUILHEM, 2006, p. 95-
96; 99)

Considero que a categoria deficiéncia se encaixa perfeitamente na defini¢do de
anomalia de Canguilhem, no sentido de ndo ser patologica nem se definir como uma doenga,
muito embora o senso comum frequentemente a conceba como tal. Entretanto, ressalto que
existem sindromes que podem ocasionar doengas e deficiéncias, como é o caso da AIDS
(GROCE, 2004); assim como existem doengas que podem gerar deficiéncias (WENDELL,
1996).



Em Foucault (2001a) podemos perceber que os conceitos de anomalia e anormal

comeg¢am a tomar forma no século XIX com a influéncia da Medicina e do Direito no
Ocidente, a partir de trés figuras: o monstro humano, o individuo a ser corrigido € a crianga
masturbadora, dos quais me interessa definir as duas primeiras, posto que as pessoas com
deficiéncia se encaixam nessas. O monstro se define “em sua existéncia mesma e em sua
forma, ndo apenas uma violagdo das leis da sociedade, mas uma violagdo das leis da natureza.
[...] 0 que combina o impossivel com o proibido™ (idem, ibidem, p. 69-70). O individuo a ser
corrigido se refere a todo aquele que apresentam dificuldades para seguir as regras sociais.
Esse individuo esta sob o dominio da “familia mesma, no exercicio de seu poder interno ou na
gestdo de sua economia; ou, no maximo, é a familia em relagdo com as instituigdes que lhe
sdo vizinhas ou que a apéiam” (idem, ibidem, p. 72). O monstro e o individuo a ser corrigido
representam, pois, o veredicto final do corpo deficiente que fere a ordem social e demarca a
linha proibida entre o sagrado e o profano. A possessdo do demonio relaciona a deficiéncia o
resultado do pecado e da “condigdo impura”, a propria idéia da “sujeira [que] ofende a
ordem™ (DOUGLAS, 1976, p. 11-12). Barnes (1998, p. 65), por sua vez, critica a “visdo
essencialmente fenomenologica de Douglas”, assentada na idéia de que o preconceito contra
as pessoas com deficiéncia “é, de uma forma ou de outra, inevitavel e universal”, porquanto

sempre negativas:

Esta teoria tiene al menos dos problemas. Primero, [...] existen muchas
probas antropolégicas de que todas las sociedades no responden a la
insuficiéncia exactamente de la misma forma [...]. Segundo, reduce las
explicaciones de fenomenos culturales como las percepciones de la
diferencia fisica, sensorial e intelectual al nivel de procesos de pensamiento,
con lo que desatende las consideraciones econdmicas y sociales. [...] Desde
la era de Neanderthal en adelante, al menos, los arquedlogos han
documentado la aparicion regular de individuos que en actualidad serian
considerados discapacitados. [...] existen pruebas sustanciales en América
del Norte, Europa, Egipto, China y Perd que abarcan miles de afos de
historia y que demuestran que la incidencia de la insuficiencia era algo
comin entre nuestros antepasados. [...] existen muchos ejemplos de
comunidades en donde a supervivencia econdémica es extremamente
inestable y a pesar de ello las personas con insuficiencias siguen siendo
miembros valorados de la comunidad. Dos ejemplos son los dalegura, una
tribu de aborigenes australianos [...], y los palute, una tribu de indigenas
americanos [...]. En ambas sociedades el infanticidio estaba prohibido, se
consideraba la edad como signo de autoridade y de respecto, y los
indi\;iduos con insuficiencias no eran abandonados. (BARNES, 1998, p. 65-
66)

77 Esta teoria tem ao menos dois problemas. Primeiro, [...] existem muitas provas antropolégicas de que todas as
sociedades ndo respondem a insuficiéncia exatamente da mesma forma [...]. Segundo, reduz as explica¢des de
fenomenos culturais como as percepgdes da diferenga fisica, sensorial e intelectual ao nivel de processos de



Sontag (1984, p. 31) mostra como histérica e culturalmente se deu a doenga o carater

de metafora ao nomear a tuberculose como uma “doencga da paixdo”; o cdncer, uma “doenga
da repressdo de sentimentos”. Gardou (2006, p. 56) afirma que “a deficiéncia aparece, do
mesmo modo que o nascimento, a doen¢a ou a morte, como uma forma elementar de
acontecimento”. E Oliver Sacks (1995) ressalta a importancia de considerar a subjetividade da

pessoa doente:

Para um médico, o estudo da doenga exige o estudo da identidade, os
mundos interiores que os pacientes criam sob o impulso da doenga. Mas a
realidade dos pacientes, a forma como eles e seus cérebros constroem seus
proprios mundos, ndo pode ser totalmente compreendida pela observagio
do comportamento, do exterior. Além da abordagem objetiva do cientista,
do naturalista, também devemos empregar um ponto de vista intersubjetivo,
mergulhando, como escreve Foucault, “no interior da consciéncia mérbida™,
[tentando] ver o mundo patoldégico com os olhos do préprio paciente”.
(SACKS, 1995, p. 18)

A discussio sobre os modelos médico e social da deficiéncia muito se assemelha aos
debates na Antropologia sobre os modelos racionais de saide e doenq:an, uma vez que a

deficiéncia muitas vezes é confundida com doenga, conforme sugere Pereira (2006):

A tendéncia da Sociologia tem sido de facto em centrar-se muito mais na
questdo do corpo e da doenga, 0 que constitui outro motivo para uma certa
ala dos estudos da deficiéncia, particularmente a que é influenciada pelo
modelo social, se distanciar desta perspectiva pois ndo considera que seja
produtivo a associagdo da doenga com a deficiéncia e o enfoque na
experiencia¢do da “incapacidade”. (PEREIRA, 2006, p. 22)

Essa mesma autora, ao apoiar-se nas argumentagdes de Wendell (1996) sobre o caso

das pessoas com doengas crOnicas, considera pertinente o argumento da associagdo da

pensamento, com o que desatende as consideragdes econdmicas e sociais. [...] Desde a era de Neanderthal em
diante, ao menos, os arquedlogos tem documentado a apari¢do regular de individuos que na atualidade seriam
considerados discapacitados. [...] existem provas substanciais na América do Norte, Europa, Egito, China e Peru
que abarcam milhares de anos de histéria e que demonstram que a incidéncia da insuficiéncia era algo comum
entre nossos antepassados. [...] existem muitos exemplos de comunidades onde a sobrevivéncia economica ¢é
extremamente instidvel e apesar disso as pessoas com insuficiéncias seguem sendo membros valorizados da
comunidade. Dois exemplos sdo os dalegura, uma tribo de aborigines australianos, e os palute, uma tribo de
indigenas americanos. Em ambas sociedades o infanticidio estava proibido, se considerava a idade como sinal de
autoridade e de respeito, e os individuos com insuficiéncias nio eram abandonados. [ Tradugdo livre minha].

™ Ha uma grande produgio antropolégica sobre doenga e perturbagdo, saide mental, cultura psicanalitica e
doenga dos nervos, onde autores como Duarte (1986, 1994) e Langdon (2005) tém questionado sobre o carater
biologizante desses modelos.
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deficiéncia a doenga, mas também alerta que os Estudos sobre Deficiéncia deixam de fora as

doengas cronicas, que também podem gerar deficiéncias:

[...] Para eles”, esta associagdo é perigosa pois toda a mudanga de
perspectiva que os estudos sobre a deficiéncia tém vindo a propor passa
exactamente pela viragem do olhar em relagdo a “Deficiéncia”, da “tragédia
pessoal” e da pena e vitimizagdo trazida pela modernidade para uma
perspectiva outra. Por outro lado, sempre foi objectivo dos estudos sobre a
deficiéncia e do modelo social em particular questionar e colocar em causa
a associagdo que o “senso comum” e a biomedicina fazem da “Deficiéncia”
com doenga. Na realidade, isto é importante, pois nem todas as pessoas que
tém incapacidades sdo doentes ou necessitam de cuidados médicos, pelo
contrario, as pessoas podem ter uma “incapacidade” especifica (serem
invisuais, ndo terem um membro) mas podem ser perfeitamente saudaveis.
Outras, no entanto, podem ter doengas que causaram a incapacidade (como
¢ o caso das doengas cronicas) e outras ainda podem ter conseqiiéncias
graves de saude devido a sua incapacidade embora esta ndo tenha sido
causada por uma doenga. [...] Todas estas cargas negativas da doenga, a
possivel associagdo ao modelo médico e a resisténcia dos activistas e dos
estudos sobre a deficiéncia ndo tornam facil a discussido da doenga crénica
dentro da questdao da “Deficiéncia”. A verdade, no entanto, é que ela é
pertinente. [...] Wendell coloca na outra categoria as pessoas com doengas
cronicas. Esta divisdo ¢, na minha opinido, util para esta discussdo pois
permite desmistificar varios aspectos. [...] a doenga PODE e é, em alguns
casos, incapacitante, no entanto, como ja foi referido, nem todas as
incapacidades estdo relacionadas com a doenga ou sdo causadas por ela.
(PEREIRA, 2006, p. 34-36)

Por outro lado, “as nogdes de doenga ¢ de deficiéncia, assim como os modos de se
lidar com elas, mudam néo s6 de acordo com os tempos e as culturas, mas também de acordo
com os saberes que se propdem a estuda-las [...].” (BERGER, 1999, p. 19). Assim, na
perspectiva antropologica a manifestagdo de deficiéncias e doengas deve ser interpretada no
contexto socio-cultural.

Um debate que corrobora com a idéia dos processos de patologizagdo da deficiéncia se
refere ao uso, em diferentes épocas e culturas, de diversas terminologias para se referir as
pessoas com deficiéncia (SASSAKI, 2003b), mostrando como os discursos e praticas sociais
atribuem significados ao conceito de deficiéncia. Por exemplo, em 11 de abril de 2009 os
membros do MVI receberam uma chamada para opinar, numa lista de discussdo, sobre a
proposta de uma nova terminologia para designar as pessoas com deficiéncia, em que a
deficiéncia seria substituida por “diversidade funcional”. Eu mesma como ativista me senti
compelida a intervir, posicionando-me contra por considera-la eufemista, conforme enfatiza o

colega Romeu Sassaki:

™ Ou seja, para os teéricos dos Estudos sobre Deficiéncia.




“A expressdo "pessoa com diversidade funcional" [...] como substituto do
termo "pessoa com deficiéncia" traz no seu bojo um eufemismo, na mesma
linha de expressdes que ja foram superadas, tais como "pessoa com
capacidades especiais”, "pessoa com eficiéncias diferentes”, "pessoa com
habilidades diferenciadas", "pessoa especial”, "pessoa d-Eficiente",
"portador de necessidades especiais”, "portador de direitos especiais",
"pessoa mentalmente diferente" e [...] "pessoa verticalmente prejudicada"®’.
Todas as propostas eufemisticas constituem uma tentativa de se empregar
expressoes que substituam as palavras tidas como grosseiras ou
desagradaveis. Historicamente, a primeira proposta eufemistica foi feita nos
EUA na década de 80 com a expressdo "pessoa fisicamente desafiada"
(physically challenged person)®, que logo desapareceu quando, por
coeréncia, deveriam surgir os termos "pessoa visualmente desafiada",
"pessoa auditivamente desafiada"”, "pessoa mentalmente desafiada" (na
época ainda ndo se utilizava o termo "deficiéncia intelectual") e "pessoa
multiplamente desafiada", além do termo genérico "pessoas desafiadas"
(para designar pessoas com qualquer um daqueles advérbios), que acabou
ficando sem sentido... [...] Na década de 80, o CVI-Berkeley, o primeiro do
mundo, divulgou diretrizes aprovadas pelo Instituto Nacional de
Deficiéncia, as quais refletem o consenso de mais de 100 organizagdes de
pessoas com deficiéncia dos EUA. Dentre essas diretrizes, uma recomenda
a ndo-utilizagdo de eufemismos (como, por exemplo, “pessoa fisicamente
desafiada™) porque eles sdo condescendentes e reforcam a idéia de que a
deficiéncia ndo pode ser lidada direta e abertamente®™. O ponto fragil do
eufemismo € que, na tentativa de dissimular a deficiéncia, ele acaba ndo
sendo capaz de descrever a especificidade da condi¢do que a pessoa tem.
Repare-se que todas as expressdes eufemisticas servem também para
pessoas que ndo tém deficiéncia. Por exemplo, o termo "pessoas com
diferenga funcional" podera referir-se até aos trabalhadores sem deficiéncia
que estejam apresentando uma diferenga funcional em comparagdo com
seus colegas de se¢do. A propdsito, "diferenga funcional” é diferente de
"diversidade funcional". Nao sdo sindnimos, como aparecem na mensagem
original [...]. Em alguns debates polémicos do MVI, ja houve consenso em
torno dos seguintes pontos: (a) Nao camuflar ou negar a deficiéncia; (b)
Mostrar com dignidade a realidade da deficiéncia; (c) Valorizar as
diferencas e necessidades decorrentes da deficiéncia; (d) Nao aceitar o
consolo da falsa ideia de que todo mundo tem deficiéncia; (e) Nao aceitar

¥ 0O termo “pessoa verticalmente prejudicada” ja constava em 2005 na cartilha intitulada “Politicamente
Correto”, com um enunciado um pouco diferente: “pessoa verticalmente comprometida”. Esse termo foi
recomendado em substitui¢do as palavras “ando” e “nanismo”. A cartilha foi organizada pela Secretaria Especial
dos Direitos Humanos (SEDH), da Presidéncia da Republica. A distribuigdo dos 5.000 exemplares comegou em
30/4/05, mas ja nos primeiros dias a cartilha causou tanta polémica que Nilmario Miranda, entdo ministro-chefe
da SEDH, mandou abortar a distribui¢do e recolher os exemplares que ja tinham sido distribuidos. Fonte: Folha
de S.Paulo, 1°/5/05, 6/5/05 e 15/5/05).

$! “Aqui estd um bom exemplo de como a linguagem evolui para atender as necessidades da classe dominante: o
proprio termo “politicamente correto” foi uma expressio criada, na metade da década de 80, por um congressista
republicano do meio-oeste americano, em uma tentativa para desacreditar autodefini¢des individuais [como foi o
caso da expressdo “physically challenged person™). Pessoas com deficiéncia se opuseram ao termo “fisicamente
desafiados” [physically challenged], que o governo criou para designar este segmento. Se fossem construidas
rampas, em vez de escadarias, ‘nds ndo seriamos pessoas fisicamente desafiadas’, argumentaram” - Stephen A.,
em 24/11/98. Fonte: http://www.comicon.com/ubb/ubbthreads.php?ubb=showflat& Number=277688.

82 “Eufemismos tais como ‘fisicamente desafiado’ [physically challenged)] ou ‘mentalmente diferente’ [mentally
different] s3o considerados condescendentes e reforgam a idéia de que as deficiéncias ndo podem ser lidadas
direta e abertamente”. Fonte: Berkeley Center for Independent Living. How do you say? Guidelines on
appropriate ways to describe people with disabilities. Berkeley/CA, EUA, 1989.



atitudes condescendentes, como a de que “aceitaremos vocés fazendo de
conta que ndo tém deficiéncia”; (f) Combater eufemismos; (g) Defender a
igualdade em dignidade e direitos humanos; (h) Identificar nas diferengas
todos os direitos que lhes sdo pertinentes e a partir dai encontrar medidas
especificas para o Estado e a sociedade diminuirem ou eliminarem as
“restricdes de participa¢do” (dificuldades ou incapacidades causadas pelos
ambientes humano e fisico contra as pessoas com deficiéncia)®. Os
eufemismos ndo atingem o objetivo mais importante dos nomes, ou seja,
caracterizar grupos ou pessoas para diferencid-los de outros. O termo
"pessoa com diferenga funcional" ndo caracteriza um segmento da
populagdo, ndo distingue um segmento populacional de outro. E, portanto,
uma expressdo indcua. Tal como Anahi Mello se posicionou, muitas das
pessoas com deficiéncia desejam ser percebidas e consideradas pelo que
elas sdo na realidade. Ou seja, elas tém uma deficiéncia e este € o principal
atributo que as distingue de outras pessoas. Estamos falando de atributo
(qualidade) e ndo de problema (incapacidade). Voltar a usaruma
nomenclatura eufemistica ¢ caminhar na contramdo da histéria das
conquistas das pessoas com deficiéncia, mesmo sendo o eufemismo um
esforco muito louvavel, movido por boas intengdes e argumentos
consideraveis, mas no sentido de disfargar ou suavizar a dureza da realidade
da deficiéncia. [...] "Pessoa com diferenga funcional"? E quem ndo a tem?”.
(Romeu Sassaki)

O discurso sobre a deficiéncia €, pois, um discurso sobre a pessoa, porquanto o uso de
distintos termos para um mesmo segmento também reflete toda uma discussdo tedrica sobre
as “nogdes de pessoa enquanto categorias de pensamento nativas — explicitas ou implicitas —
enquanto, portanto, construgdes culturalmente varidveis.” (SEEGER, DaMATTA e
VIVEIROS DE CASTRO apud GOLDMAN, 1999, p. 24).

Um outro exemplo dessa abordagem entre deficiéncia e doenga parte do entendimento
de que é possivel se fazer articulagGes entre a experiéncia da deficiéncia com a questdo
denominada pelo sistema bio-psico-médico de satde mental® (DUARTE, 1994), isso porque
ambas primeiro estiveram sob o dominio do paradigma biomédico, historicamente ligado ao
surgimento de uma concepgao de “normalizagdo do corpo”, proposta esta que Foucault
(2001b) chamou de biopolitica, que transforma o saber-poder em um agente de transformagédo

da vida humana, por meio da administrac¢do e controle de corpos.

Creio que é fazendo a historia das relagdes entre o corpo e os mecanismos
de poder que o investem que podemos chegar a compreender como € por

% Fonte: SASSAKI, R. K. Vida Independente: Histéria, movimento, lideranga, conceito, filosofia e
fundamentos. Reabilitagdo, emprego e terminologia. S3o Paulo: Revista Nacional de Reabilitagdo, jul. 2003.

” Segundo Maluf (2006), o conceito de “saide mental” na verdade “[...] nfio se trata de uma categoria da analise
antropologica e dos seus limites como categoria descritiva ou que dé conta das diferentes representagdes,
modelos fisico-morais e experiéncias sociais em torno da questdo (ver Duarte, 1994). A escolha pelo termo
“saide mental” [no projeto de pesquisa de onde este paragrafo foi retirado] no entanto se deve a sua maior
capacidade de especificar e delimitar melhor o universo empirico da pesquisa (do que o uso de categorias de
andlise mais amplas como “perturbagdo fisico-moral” entre outras poderia proporcionar).”



que, nessa €poca, esses novos fenomenos da possessdo apareceram,
tomando o lugar dos fenémenos um pouco anteriores da feitigaria. A
possessdo faz parte, em seu aparecimento, em seu desenvolvimento e nos
mecanismos que a suportam, da histdria politica do corpo. (FOUCAULT,
2001b, p. 271)

Em relagdo a analise de politicas de saide, o Livro de Recursos (OMS, 2005) e a CIF
(OMS, 2003a) refletem o paradigma social nas areas da saide mental e deficiéncia,
respectivamente. A relevancia do primeiro estd em nos mostrar a relagdo entre deficiéncia e

satide mental, ao afirmar que:

os transtornos mentais respondem por uma propor¢do elevada de todos os
anos de vida com qualidade perdidos em fun¢do de uma deficiéncia ou
transtorno, e a previsdo € que esse onus cresga significativamente no futuro.
[...] A Declaragao de Caracas (1990) adotada como uma resolugdo por
legisladores, profissionais de saide mental, lideres dos direitos humanos e
ativistas dos movimentos de deficientes convocados pela Organizagao
Panamericana de Saide (OPAS/OMS), traz implicagdes importantes para a
estrutura dos servigos de saide mental [...]. Ela afirma que o recurso
exclusivo a tratamento por internagdo em um hospital psiquiatrico isola os
pacientes de seu ambiente natural, com isso gerando maior deficiéncia.
(OMS, 2005, p. 01: 19)

Quanto a CIF, esse documento incorpora os elementos que definem o paradigma
social, destacando a funcionalidade e a incapacidade associadas a estados de saude,
contrariamente a CID-10 (OMS, 2003b), que reflete o paradigma biomédico e € utilizada nos

diagnosticos dos estados de saude (doengas, distirbios, lesdes, transtornos etc):

A CID classifica e registra a enfermidade e a CIF a complementa com as
informagdes de funcionalidade. A atual intengdo da OMS € que ndo se
utilize a CIF de forma isolada, mas sim de forma complementar.
(BATTISTELLA; BRITO, 2002, p. 99).

Comparando-se todos esses trés documentos da OMS, observou-se um segundo
aspecto da relagdo entre deficiéncia e saide mental, que é a forma como se deve abordar as
pessoas com deficiéncia intelectual® e as com transtorno mental. Isso porque é muito comum
confundir-se deficiéncia intelectual com transtorno mental (PESSOTI, 1984; SASSAKI,
2005). Antes da CIF havia a CID-10, e foi neste altimo que se inseriu a deficiéncia intelectual,

entendida sob o nome de deficiéncia mental, no meio das doengas psiquiatricas agrupadas no

% A deficiéncia intelectual foi oficialmente adotada em substituigdo a deficiéncia mental depois da aprovagio e
divulgagdo do documento Declaragdo de Montreal sobre Deficiéncia Intelectual, de 2004 (SASSAKI, 2005).



Capitulo V — Transtornos Mentais ¢ Comportamentais. Este capitulo apresenta 10 faixas de

transtornos, que comega com a faixa F00-F09, vai para a faixa F10-F19 e assim
sucessivamente até a ultima faixa, que é a F99. E a deficiéncia mental estd na F70-F79,
sozinha. Todas as outras faixas trazem como transtornos mentais a depressdo, a esquizofrenia,
a neurose, etc.

Nao ha qualquer mengdo as pessoas com deficiéncia na Politica Nacional de Atengdo
Basica (BRASIL, 2006a) e na Legislagdo em Saide Mental (idem, 2004a). Com relagdo as
duas cartilhas do SUS, foi interessante observar a mudanga no modo de se referir as pessoas
com deficiéncia: de portador de deficiéncia na cartilha de 2003 (IDEC, 2003) para pessoa
vivendo com deficiéncia na de 2006 (BRASIL, 2006b). Esta alusdo do setor de saide as
“pessoas que vivem com” ndo € nova, ja ¢ adotada, por exemplo, em relagdo as pessoas que
vivem com HIV/AIDS, numa demonstragdo de repidio ao termo “aidético”, que soa como os
termos “deficiente” e “louco”, colocando em evidéncia mais o estado de saude do que a
pessoa. Esses termos s@o identidades estigmatizadas (GOFFMAN, 1988), formadas a partir de
mitos e esteredtipos construidos social, historica e culturalmente, interiorizados por cada um
dos individuos de uma sociedade. A nova definigdo lembra que se trata de uma pessoa que
apresenta um estado de saide com o qual convive, algo que ndo ¢ efémero, como o termo
“portador”. Assim, no Brasil as expressdes “portador de deficiéncia”, “deficiente” e “pessoa
deficiente” tém sido cada vez mais substituidas por “pessoa com deficiéncia” pelos
movimentos sociais da area. O argumento ¢ que essas pessoas ndo portam uma deficiéncia da
mesma forma como se porta uma carteira de identidade, em que se pode tira-la a qualquer
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momento. Quanto a “deficiente™", este termo tem a desvantagem de tomar a parte pelo todo,

sugerindo que a pessoa inteira € deficiente.

Em seu livro — A Hist6ria da Loucura (1991), Foucault trata inclusive da
problematica da deficiéncia fisica. [...] Um aspecto comum a deficiéncia é
que se tende a tomar o todo pela parte [sic]. [...] Esta terminologia globaliza
a incapacidade [...] e faz com que toda ela [a pessoa com deficiéncia] seja
vista como incapaz em sua totalidade e ndo apenas em sua deficiéncia
especifica. Este mecanismo é fruto de uma série de representagdes que
cercam a deficiéncia, e o que Foucault enfatiza é que devido a todo este
processo, muitas pessoas com deficiéncia fisica® eram agrupadas junto com

% Diniz (2007, p. 10-11; 19-22) usa a expressdo “deficiente”, seguindo a sugestdo dos primeiros tedricos do
modelo social da deficiéncia, que consideram politicamente mais pertinente o uso desse termo.

% O termo correto para englobarmos todos os tipos de deficiéncia é simplesmente pessoas com deficiéncia.
“Alguns profissionais, no familiarizados com o campo da reabilitagio, acreditam que as deficiéncias fisicas sdo
divididas em motora, visual, auditiva e intelectual. Para eles, deficientes fisicos sdo todas as pessoas que tém
deficiéncia de qualquer tipo.” (SASSAKI, 2003b, p. 161).



pessoas que portavam distirbios mentais, e eram tratadas como tais.
(BERGER, 1999, p. 22)

O relato de Sabrina, também integrante MVI, manifesta o incomodo com essa
expressdo, presente no titulo de uma dissertagdo de mestrado em Gerontologia (PRUMES,

2007), “Ser Deficiente, Ser Envelhescente, Ser Desejante™:

“Foi dificil, ao longo da leitura, ndo ficar incomodada com as expressoes
frequentemente utilizadas pela autora para se referir a pessoa com
deficiéncia, tais como “portador de deficiéncia”, “o deficiente” — apesar de
que em alguns momentos, e as vezes até numa mesma pagina, a mesma se
utilizar da expressdo “pessoa com deficiéncia™... E certo que o texto fica
comprometido por essas terminologias utilizadas. Ocorre que, por exemplo,
ja no titulo “Ser Deficiente, Ser Envelhescente, Ser Desejante™ ha um elipse
do “Alguém”, ironicamente do Ser propriamente. Envelhescente aponta
para um estado/condigdo de ser em processo de envelhecimento (e estamos
todos nessa condigdo desde que nascemos!). O Desejante aponta para a
pulsdo de vida, o ser pulsante de vida, aquele que deseja, desejante. No
entanto, ser uma pessoa com deficiéncia nfio é Ser Deficiente!!! No titulo de
seu trabalho, ao relacionar e co-relacionar esses trés sujeitos [politicos] a
autora, espantosamente, ndo considerou esse fundamental aspecto! E a
mudan¢a de paradigma em relagdo a pessoa com deficiéncia, presente no
modelo social de deficiéncia citado pela autora inclusive?! Bem, ndo vou
me estender. Ndo considero que o texto seja de todo ruim. A mim,
particularmente, agrada a proposta de um trabalho que busca entrecruzar
sexualidade, pulsio de vida, desejo, envelhecimento e pessoa com
deficiéncia. E bom e sempre oportuno ouvir também uma fala que assinala a
auséncia de politicas de prevengao a deficiéncia, de atengdo ao
envelhecimento. [...]” (Sabrina)

No entanto, na Constituicdo Federal a pessoa com deficiéncia foi designada como
“pessoa portadora de deficiéncia”, o que implica que, em um contexto juridico, até o ano de
2008 sempre foi utilizada a expressdo consagrada nas leis. Com a Convengdo sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia ratificada pelo Congresso Nacional com status supra-
constitucional, passa-se a adotar definitivamente a expressdo “pessoas com deficiéncia”.

Ainda, em relagdo a Politica de Satde da Pessoa Portadora de Deficiéncia, ela foi
criada com o proposito de reabilitar a pessoa com deficiéncia na sua capacidade funcional e
desempenho humano (paradigma social) e ndo no diagnéstico do estado de satde (paradigma
biomédico). Outra marca desse documento € proteger a saude deste segmento populacional,
bem como prevenir agravos que determinem o aparecimento de deficiéncias. Neste
documento também podemos notar conexdes entre deficiéncia e saide mental, quando se cita

como inimeras causas da aquisi¢do de uma deficiéncia




[...] os ftranstornos congénitos e perinatais, decorrentes da falta de
assisténcia ou assisténcia inadequada as mulheres na fase reprodutiva;
doencas transmissiveis e crOnicas ndo-transmissiveis; perturbagdes
psiquiatricas; abuso de dlcool e de drogas; desnutrigdo; traumas e lesGes,
principalmente nos centros urbanos mais desenvolvidos, onde sdo
crescentes os indices de violéncias e de acidentes de transito. (BRASIL,
2007, p. 13)

Quanto a Politica Nacional de Atenc¢do Integral & Saude da Mulher, o documento
apenas propde a introdugdo, no setor publico, de “a¢des que dizem respeito aos segmentos
sociais excluidos da atengdo, no que se refere as suas especificidades” (BRASIL, 2004b, p.
06), dentre os quais estdo as pessoas com deficiéncia.

Para Vash (1988), as reagdes emocionais a aquisi¢do da deficiéncia sdo diversificadas
e variam de pessoa para pessoa. Para algumas a manifestagdo de uma deficiéncia pode ser
potencialmente fragilizadora a sua satide mental®, uma vez que a experiéncia do corpo
deficiente pode chegar a privar a pessoa de usufruir de muitas atividades, dependendo da
severidade da sua deficiéncia. Portanto, pode contribuir decisiva e subjetivamente para o
processo de terapeutizagio® da pessoa frente a sua deficiéncia, em diferentes etapas da vida.
Por isso, estou particularmente interessada nos processos de negociagdo do sujeito com 0s
limites corporais que experimenta em fungdo de viver com uma deficiéncia. A nog¢do de
limite, descrita por Sontag (1984) como “uma cidadania mais onerosa”, ¢ particularmente ttil
para se pensar esse processo de (re)transformagdo da identidade devido a presenga ou
manifestagdo de uma deficiéncia. Neste sentido, perguntei a Paula se a falta de proteses

influenciaria no aspecto psicolégico das pessoas que dela necessitam:

“Com certeza. E o seu meio de locomogio, entdo imagina uma pessoa que
fica totalmente digamos, voltada s6 para aquele mundo da familia, e
também sempre visando sé a questdo da deficiéncia porque se a pessoa ndo
tem condigéo, se ela ndo tem uma protese ela ndo sai de dentro de casa, ela
ndo tem condigdo de caminhar, e isso gera uma série de dificuldades, seja
em qualquer area da vida, educagdo, trabalho, a pessoa quer voltar a uma
vida ativa, geralmente ela, o objetivo ¢é esse. Entdo a questdo, digamos, do
acesso € importantissimo, tanto ndo s6 ao equipamento, mas como também

¥ Ver também Olkin (1999).

? Recorro novamente a Vash (1988), para quem a deficiéncia é uma experiéncia de crescimento, de
transcendéncia e tal abordagem remonta a noglo de “acolhida da deficiéncia”, de Vash, em que tem-se a
expectativa de que muitas pessoas com deficiéncia podem, com o passar do tempo, “acolher a deficiéncia” e, ao
acolhé-la, “(...) as energias do processo de reabilitagdo podem ser dirigidas para treinar a pessoa da forma mais
eficiente de lidar com os percalgos do viver com uma deficiéncia. A energia pode ser liberada da fungio de
compensar a deficiéncia, da tentativa de ser “normal”, do ddio pela deficiéncia ou da negagdo dela e ser
encaminhada para aspectos mais alegres da vida, como, por exemplo, o experienciar, o aprender, o produzir, 0
amar e o conhecer, transcendendo, assim, os efeitos da deficiéncia.”
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as barreiras arquitetonicas, que € por isso que a gente briga tanto com essa
questdo.” (Paula)

Todavia, as pessoas ndo sdo apenas receptoras passivas dos valores culturais. Ocorre
uma negociagdo, onde ha um poder opressivo normativo de controle social e um contra-poder,

que sdo as resisténcias a esse poder. Eis o que afirma Foucault (1982):

Mas, a partir do momento em que o poder produziu este efeito, como
conseqiiéncia direta de suas conquistas, emerge inevitavelmente a
reivindicagdo de seu proprio corpo contra o poder [...]. E, assim, o que
tornava forte o poder passa a ser aquilo por que ele é atacado...
(FOUCAULT, 1982, p. 146)

No caso das pessoas com deficiéncia, observa-se que as resisténcias a esse poder
estimulam a formagdo de “bioidentidades sociais, construidas a partir de uma doenga [e
deficiéncia] determinada™ (ORTEGA, 2004, p. 16). Essa questdo, entre outras tratadas na
primeira parte deste capitulo, apareceu em varios momentos de minha pesquisa de campo,

conforme eu passo a tratar de forma mais detalhada no proximo item.
Os Sujeitos e suas Narrativas sobre a Experiéncia da Deficiéncia

Em relagdo a altima questdo colocada, ou seja, a formagéo de bioidentidades sociais a

partir da deficiéncia, inicio com a fala de Silvia ao se referir a Vinicius:

“[...] o Vinicius € uma pessoa que se assume muito, ele usa bermuda mesmo
com a prétese dele, ele ndo tem vergonha. E diferente de outras pessoas que
tentam esconder. Sabes que eu atendo pessoas com deficiéncia aqui, né? As
vezes as pessoas vém pra mim e eu nido consigo ver a deficiéncia, eu sou
obrigada a perguntar para a pessoa, porque eu fico atendendo, eu tenho que
anotar tudo ali, eles escondem a mio, escondem a perna, eles ddo um jeito
eu acho de...ta, mas qual € a tua deficiéncia, porque eu ndo estou vendo? E
muita gente que trabalha e esconde mesmo, para ndo mostrar, botam a mio
para dentro da blusa quando ndo tem o brago... [...] Que eles se assumam
enquanto deficiente e ndo tenham vergonha disso. Porque muitas pessoas, a
gente sabe, eu trabalho aqui, fago visita, sei de quanto existe deficientes que
ficam em casa trancados, chorando porque ficou deficiente [...] e ndo se
assume. E o Vinicius é um exemplo de tudo isso que a gente prega. O
Vinicius é uma pessoa que ele esta sempre correndo atras, ele ndo se
acomoda, ele viaja sozinho, ele vai para todos os lugares sozinho. [...]Ele é
independente, ele € o nosso atleta. E ele esta sempre aqui conosco ajudando
a gente. Entdo assim, ele ¢ uma pessoa que ele serve de exemplo para os
outros, por isso que ele esta sempre aqui conosco, porque a gente sabe que
as pessoas reclamam muito da vida. Ah, porque depois que aconteceu isso,
iSs0, iss0, sO que ele ¢ um exemplo para mostrar que tudo € possivel na vida



da gente, quando a pessoa quer, que tem forga de vontade, quando a pessoa
decidiu que vai mudar, que vai aceitar. Porque eu digo que ¢ dificil, ¢, eu
digo que é dificil vocé aceitar a sua deficiéncia.” (Silvia)

Ha uma série de questdes que essa fala levanta que estdo relacionadas as discussoes
sobre a forma como pessoa e deficiéncia sdo articuladas no discurso dos sujeitos: vergonha,
visibilidade, independéncia, autonomia, capacidade de a¢3o, entre outras.

Vinicius adquiriu a deficiéncia fisica aos 18 anos, vitima de um choque elétrico de alta
tensdo que lhe custou a amputagdo das duas pernas. Ficou internado no hospital por cerca de 2
meses, sendo que 1 més e 12 dias esteve em coma. Perguntei-lhe como se sentiu quando

recebeu a primeira noticia de sua nova condi¢do corporal:

“A primeira foi que eu fiquei em coma, na verdade. A primeira foi meio
constrangedora. [...] quando eu deixei de correr risco de vida. [...] 72 horas
eles me deram de vida depois que eu me acidentei,” (Vinicius)

A resposta de Vinicius foi bastante direta e curta. O importante foi sobreviver ao
acidente, qui¢a também a deficiéncia. Sempre que eu lhe insistia sobre a primeira reagao
perante a amputacdo de seu corpo, percebi em seus gestos que talvez ndo fosse de seu
interesse tocar no assunto. A experiéncia do corpo deficiente nesse caso parece se deslocar

para a esfera do privado:

As narrativas sobre a experiéncia de viver em um corpo lesado ou doente
reservavam-se a vida privada, pois eram indicios contrarios a negociagdo
publica de que a deficiéncia estava na sociedade e ndao no individuo.
Reconhecer que o corpo lesado impunha dor ou sofrimento era abrir uma
porta perigosa para a essencializagdo da deficiéncia, um receio que ndo foi
atenuado nem mesmo pelo fato de os primeiros teéricos [do modelo social
da deficiéncia] experimentarem a deficiéncia. Ser deficiente era antes o
passaporte de entrada na comunidade de tedricos do modelo social — um
argumento de autoridade — que uma estratégia de considerar o privado
também politico, como viam as feministas. (DINIZ, 2007, p. 64).

Ja o relato de Rita se aproxima da dor e do sofrimento, logo que percebeu a gravidade

da lesdo de seu corpo:

“Bom, a primeira impressdo, meu Deus... Bom, eu fiquei quase seis meses
no hospital depois do meu acidente, de inicio eu nio tava entendendo o que
estava acontecendo, eu demorei dois meses... ndo, eu fiquei trés meses no
hospital, no primeiro més eu tinha muita visita, muita visita, eu ndo
consegui me dar conta que ndo consegui mexer a perna. Ai de repente eu
comecei [...], nesse dia eu expulsei todo mundo do quarto, tinha muita



gente, ndo parava de entrar gente, eu nio consegui ficar sozinha comigo
mesmo, ai teve um momento que eu falei assim “sai todo mundo”, expulsei
todo mundo [...]. Eu chorei quase uma hora, chorando direto, ai depois disso
o meu médico foi a Gnica pessoa que, ele entrou no meu quarto, a gente
ficou mais de uma hora conversando e me contando tudo o que aconteceu
comigo, dai que caiu a ficha né [...]. Ai a primeira impressdo foi assim, ai
que eu me dei conta.” (Rita)

Aqui ¢ possivel se falar em ruptura em relagdo a um momento anterior, a narrativa de
alguma forma enuncia sobre 0 momento em que ela percebe a sua nova “condi¢do”, a partir
da auto-percepgdo em relagdo ao corpo e a impossibilidade de “mexer a perna”.

Em relagdo a Laura, as lembrangas “sido esparsas”, como ela mesma define, em fun¢do

de ter adquirido a deficiéncia em tenra idade, aos dois anos:

“Bom, no meu caso, como foi uma coisa muito remota, muito precoce na
minha histéria de vida, eu ndo tenho lembranga nitida, s6 que fatos que
cercaram a época em que eu tive a polio, s6 que sdo lembrangas muito
esparsas. [...] Olha, mesmo nessa idade, eu me lembro do dia que eu
comecei a sentir sintomas da polio e lembro também de fato mais recente,
por exemplo, quando eu comecei a fazer tratamento de reabilitagdo...
Quando fui pra Sdo Paulo fazer um programa cirirgico, isso eu tinha trés
anos. Eu me lembro nitidamente dessa parte. [...] Era muito impactante,
porque tém pessoas que ndo se lembram nada da infancia, sdo muitos fatos
assim que eu guardo.” (Laura)

Para Laura, essa ruptura ndo aparece em seu relato (talvez se o entrevistado tivesse
sido um parente proximo, essa percepgdo fosse outra). A forma de narrar a deficiéncia, sua
aceitagdo ou negagdo depende de quando e como aconteceu a deficiéncia. Nas palavras de
Berger (1999):

Sédo profundas as diferengas na percepgao de si e da deficiéncia no que diz
respeito a deficiéncia ser congénita ou adquirida so posteriormente. No caso
de pessoas que ja nascem com algum tipo de deficiéncia ou a adquirem
enquanto ainda sdo criangas, toda a experiéncia do mundo e de si mesmo
tera a deficiéncia como um referencial a mais, o que ndo acontece se a
pessoa cresce e se relaciona com um mundo segundo estratégias formadas
desde a tenra idade e depois tem que reelaborar sua percepgdo de si e do
mundo por ocasido da aquisicdo de uma deficiéncia. (BERGER, 1999, p.
07)

Débora e Marisa me relataram sobre o processo de aceitagdo da deficiéncia, seus
aspectos positivos e negativos:

“Ah eu assim, quando era crianga? N&o tem, para mim ndo foi muito ruim
porque a crianga ndo tem muita nogdo de perda, para mim eu acho que eu
ndo sofri ndo, eu acho que ndo. Eu nio lembro assim de sofrimento, nada.



Quem sofre mais ¢ quando perde em adulto, adolescente, adulto, mas
crianga n3o tem muita nogdo. [...] quando era crianga eu ndo tinha aquela
nog¢do, se enxergava pouco, se nido enxergava, depois que eu fiquei cega, no
comego € claro foi meio dificil, mas depois isso ali passou, e agora assim
eu, como € que eu vou dizer pra ti, eu encaro de maneira normal eu sei que
eu ndo enxergo mas eu consigo fazer bastante coisa entdo, ndo ¢ que eu
aceite, eu convivo com ela. Sei conviver bem. Tem que conviver né, ficar
parada ndo da. [...] como € que eu vou te falar? Ndo é assim um peso para
mim ser cega, e também nao € assim uma coisa boa, mas também ndo ¢ uma
coisa ruim, é uma coisa assim que ficou natural, at¢ minha familia, todo
mundo que convive comigo... [...] a nossa experiéncia é assim, a pessoa fica
sabendo da ACIC, ela perdeu a visdo, ela vem aqui pra conhecer e as vezes
ela ndo retorna, depois de um ano, dois anos, ela faz outro contato e retorna,
porque ela teve que ter aquele tempo pra ela digerir aquilo, ela ndo
consegue aceitar que esta sendo atendida por uma associagdo de cegos, ela
ainda esta chorando a perda, dai a gente faz a visita domiciliar, conversa, e
da um tempo pra ela, ndo fica em cima, a gente da um tempo.” (Débora)

Aqui também o fato de ter adquirido a deficiéncia em tenra idade determina uma
forma de narrar sua experiéncia com a cegueira. A comparagdo ¢ feita com pessoas que
adquiriram a deficiéncia ja adultas, identificada por elas como uma “perda”, e que, estas sim,

teriam dificuldades em *“aceitar” ou incorporar essa situagdo.

“Quando eu era pequena, eu ndo sentia diferenga nenhuma, até porque eu
ndo me dava conta dessa deficiéncia. A partir do momento em que eu fui
crescendo e me deparando com essa deficiéncia, até os 12 anos de idade foi
muito trangiiilo, até 12 anos. Quando eu entrei na adolescéncia, e ai, eu
mudei de colégio, de um colégio pequeno para um colégio muito grande,
(interrompe). Quando eu entrei na adolescéncia eu mudei de colégio, na 7a
série, de um colégio muito pequeno para o Instituto Estadual de Educacio.
Ai é que eu me deparei com a discriminagdo, eu me coloquei numa concha,
eu tentava me esconder, eu ndo me relacionava bem com os meus amigos,
na verdade eu acho que eu fugia muito deles, as vezes eles até tentavam
conversar comigo, queriam me fazer participar das mesmas atividades que
eles, mas naquela época eu acho que eu me excluia, em fungio da vergonha
da deficiéncia mesmo, pelo fato de ser diferente, enfim, e eu passei de 12
vamos dizer, até uns 20 anos, até uns 18 anos, quando eu terminei 0 meu
segundo grau, muito excluida, excluida por mim mesma, e quando eu fiz o
vestibular e eu passei para fazer faculdade, foi aonde eu comecei a me
relacionar um pouco melhor com as pessoas, porque dai eu ja era adulta,
embora eu ainda niio falasse muito sobre a minha deficiéncia, eu sé comecei
a aceitar e a me dar muito bem com essa deficiéncia em 96, quando eu ja
tinha terminado a faculdade, e ai eu procurei uma oftalmologista
especialista em baixa visdo que foi [quem] me encaminhou para a ACIC, ai
eu entrei como aluna, me identifiquei, percebi que tinham outras pessoas
também com a mesma deficiéncia, e dali pra frente eu comecei a me
relacionar muito bem com essa deficiéncia, ndo s6 aqui dentro mas também
la fora. Quando eu tenho que falar sobre essa deficiéncia, quando eu tenho
que fazer algum curso, hoje é muito tranqiiilo. Olha, eu acho que a
deficiéncia ela € positiva quando eu falo em relagdo a amadurecimento, tu
¢és obrigada a amadurecer e a conviver com aquilo ali, mas ndo da para dizer



que ela em si traga alguma coisa de muito positiva. Eu acho que querendo
ou ndo a deficiéncia ¢ uma coisa muito negativa sim, que atrapalha muito a
sua vida sim, e que tu tem que conviver com ela. Entdo eu considero ela
muito mais negativa, muito mais negativa do que positiva. Traz alguns
aprendizados sim, a gente até aprende pelo fato de ter essa deficiéncia, a
lidar talvez um pouco melhor com as pessoas, a talvez até ser um pouco
mais humana nesse sentido, mas nZo é bom para ninguém.” (Marisa)

Nessa longa narrativa, ¢ apenas no final que ela se refere ao tipo de deficiéncia
(visual). Questdes como “vergonha” e dificuldades de construir uma rede de sociabilidade na
escola marcam esse segundo momento da experiéncia com a deficiéncia, a partir da saida do
espago familiar e um contato cotidiano mais sistematico com redes sociais mais amplas.
Muitas vezes € nesse momento que experiéncias ligadas a questdes de estigma e preconceito
sdo vividas. Outra questdo interessante nessa fala é a apreensdo da experiéncia da deficiéncia
como experiéncia de crescimento, amadurecimento — apreensio que aproxima a deficiéncia de
algumas experiéncias de adoecimento relatadas pela literatura especifica do campo da
Antropologia da Satde”.

Por outro lado, essas narrativas revelam também que ha uma linha ténue que separa a
deficiéncia da doenga, ou seja, ndo sdo experiéncias de mesmo teor ou sentido. Percebe-se
que, em sua totalidade, talvez pela tenra idade em que a deficiéncia se manifestou, inexiste
para esses sujeitos a experiéncia do sofrimento, da perda e da tragédia, enfim, de uma ruptura

fenomenoldgica associada a cegueira (MARTINS, 2005):

[...] esta evasdo ao idealismo ndo se oferece a uma reinstauragio da
narrativa da tragédia pessoal, longe disso. Na verdade, em muitas historias
de vida com que tomei contacto, os sofrimentos mais directamente
associados a dimensdo fisica da cegueira estdo ausentes. Assim é, numa
primeira instancia, porque na vida de pessoas que nascerem cegas ndo
existe uma experiéncia de perda, ndo ha um mundo empobrecido naquilo
que nele se pode apreender, ndo ha um constrangimento em relagdo aos
modos de realizar, nem tdo pouco [sic] um confronto com as coisas que se
tornaram impossiveis de fazer. Nao ha, portanto, a experiéncia de uma
ruptura fenomenologica, nem a submissido a uma imperativa metamorfose
no modus vivendi. E 6bvio que as pessoas que ji nasceram cegas tém uma
nogdo do lapso que as separa de quem vé, um lapso que € actualizado
quotidianamente na comparagdo com o0s outros, € na percep¢do das
facilidades que a vis@ao permite na apreensio de elementos da realidade e na
execucio de algumas tarefas. (idem, ibidem, p. 06-07)

Justamente por isso que os significados atribuidos a experiéncia da deficiéncia ndo se

assemelham a experiéncia de doenga encontrados na literatura antropolégica (RODRIGUES

% Por exemplo, ver a coletinea de artigos organizados por Duarte & Leal (1998).



& CAROSO, 1998; CAROSO, RODRIGUES & ALMEIDA-FILHO, 2004; ALVES &
RABELO, 1999; LANGDON, 2001; DUARTE 2003). No entanto, considero que a

inexisténcia dessa ruptura € relacional, uma vez que depende também do contexto social em

que se vive e das caracteristicas pessoais da pessoa. Pinheiro (2004, p. 70) se baseia no
conceito de resiliéncia para explicar por que “pessoas com trajetérias semelhantes
diferenciam-se pelo fato de algumas conseguirem superar as crises € outras ndo”. Entendo por
resiliéncia (BARLACH, 2005) como a capacidade do ser humano em se superar, adaptar-se e
construir atitudes positivas a partir das adversidades da vida. Mas para desenvolver atitudes
resilientes, a pessoa com deficiéncia precisa estar inserida num ambiente propicio ao
desenvolvimento de sua auto-estima, adquirindo a habilidade necesséria para enfrentar de
forma aberta e construtiva os seus conflitos existenciais, de maneira que ndo a impeca de

construir um projeto de vida:

[...] a capacidade de amar, trabalhar, ter expectativas e projeto de vida —
consequentemente, de dar um sentido a nossa existéncia humana — denota
ser a base onde as habilidades humanas se apdiam para serem utilizadas
diante das adversidades da vida — que certamente todos, em menor ou maior
intensidade, teremos que enfrentar enquanto estivermos vivos. (PINHEIRO,
2004, p. 75)

Assim, todas as pessoas experimentam as expectativas de um projeto de vida, no
sentido de uma abertura a algo além que transcende e consegue romper as barreiras da dor e
do sofrimento. No caso das pessoas com deficiéncia, a resiliéncia demandada pelo corpo
deficiente pode abrir espago para o assujeitamento.

Ainda sobre a experiéncia da deficiéncia, ¢ Vinicius quem traz o relato mais

surpreendente:

Entrevistadora: Se vocé pudesse tirar a sua deficiéncia, vocé a tiraria?

Vinicius: Agora eu gosto de ser com deficiéncia. [...] porque eu viajo muito,
conheci muita coisa depois da deficiéncia. Fiz muita viagem. Na viagem muitas
coisas boas aconteceram, porque a minha vida também era muito ruim. [...] e ndo
teria a cabega que eu tenho hoje também [....] eu fazia muita coisa errada quando eu
era sem deficiéncia.

Entrevistadora: Vocé ficou mais consciente da sua responsabilidade, € isso?
Vinicius: Isso, dos limites né,

Entrevistadora: Vocé tem orgulho de ter a deficiéncia?

Vinicius: Orgulho ndo, viu? Tenho uma satisfagdo do jeito que eu sou, tenho uma
lesdo leve.



Mais importante que a leve lesdo, isto €, a falta das duas pernas, € estar vivo. Nesse

processo de consciéncia de si, ao negociar com seus limites corporais impostos, a deficiéncia
vai se configurando num poderoso artificio de subjetividade, expressa inclusive em piadas

e/ou apelidos relacionados a sua prépria condi¢@o de deficiéncia:

“Falo que economizo meus sapatos, que duram muito porque ndo ando.
Quando fago depilagdo, agradego por ndo sentir aquela dor insuportavel.
[...] A cadeira de rodas faz parte do meu corpo e quando ela as vezes fica
um pouco afastada, fico desesperada.” (Rita)

“E uma catarse gostosa e sempre rimos muito de nossas proprias piadas. Por
exemplo, dois amigos nossos, paraplégicos, na época jogadores de basquete,
em um torneio pelo nordeste, ouviram de pessoas que estavam proximas a
eles: “mas um é a mesma carinha e focinho do outro!” Como se a cadeira de
ambos os igualassem no fisico. E por ai vai, temos um anedotério sobre isto.
[...] Minha cadeira de rodas é algo que ja me pertence e faz parte de meu
espago interno e externo. Tive dificuldades em me “sentar” definitivamente
na cadeira. Em meus sonhos, eu me via sempre caminhando. Foi preciso um
trabalho interno para “sentar-me” simbolicamente na cadeira. [...] Tanto que
a coisa que mais temo, numa viagem aérea, por exemplo, ¢ que a cadeira
ndo tenha sido embarcada no pordo do avido. E ja aconteceu isto de fato
numa de minhas viagens... Cheguei a Sdo Paulo e minha cadeira tinha
ficado no Rio. Foi uma sensagédo horrivel, como se eu tivesse ficado sem as
pernas. A cadeira ¢ minha perna.  (Laura)

“As ajudas técnicas’ sdo colaboradoras, parceiras com as quais preciso
estabelecer uma relagdo de companheirismo: eu cuido delas [de sua
manutengio] e elas de mim. [...] Minhas muletas se chamam Ana Paula e
Fernandinha. E que sempre as chamei de “minhas meninas”, um dia um
amigo perguntou se elas ndo tinham nomes. Respondi que ndo e ele
prontamente batizou. Gostei dos nomes e deixei. Sempre que perguntam
quem € quem, argumento que sao gémeas e por isso ndo sei.” (Sabrina)

Essas narrativas apontam para o estatuto de quase pessoa dado as proteses, a ideia das
proteses como fetiches, na medida em que esses objetos sdo “cultuados”, corporificados e
nomeados como pessoas pelos sujeitos. Sdo historias marcadas por discursos de resisténcia a
patologiza¢do da deficiéncia, em que meus interlocutores ressignificam a experiéncia da
deficiéncia pela incorporagdo desses objetos no seu corpo e pelo uso resiliente do humor, ou

seja, encontrar 0 comico nas suas proprias “desgragas”. Elas revelam a ressignificacdo da

1 “Ajudas técnicas sdo qualquer produto, instrumento, equipamento ou sistema técnico utilizado por uma pessoa

com limitagdes oriundas de deficiéncia, fabricado especificamente ou disponivel no mercado, criado para
prevenir, compensar, mitigar ou neutralizar a deficiéncia, incapacidade ou minusvalia dessa pessoa.” (TORRES
et al., 2002). No ambito da legislagdo federal, o tema das ajudas técnicas é ampliado, recebendo tratamento mais
aprofundado pelo Decreto Federal n® 5296/04. Ademais, no Brasil o termo ajudas técnicas costuma aparecer
como sindnimo de tecnologia assistiva, no sentido de recursos tecnologicos que promovam a funcionalidade de
pessoas com deficiéncia.
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deficiéncia a partir do momento em que os sujeitos tomam consciéncia de si, através de um
processo simbélico de auto-aceitagdo da realidade do corpo deficiente como um outro modo
de existéncia corporal. Também usam como estratégias de subjetivagdo as piadas, os apelidos
carinhosos, as proteses como extensdo de seu corpo, sem as quais sentiriam angustias, ¢ as
priticas de ativismo politico. Tudo isso desencadeia num “ativismo™®, denotando infinitas
possibilidades de transformagdo e mudanga pessoal. Isso significa, sobretudo, a incorporagio
da deficiéncia como parte de sua constitui¢do de pessoa, no sentido de compreender que o
corpo deficiente também tem desejos, sente dores, prazer e fome. No meu entender, é
justamente esta concepgdo de consciéncia de si” o que aproxima a nog¢ao de pessoa de Mauss
a idéia de sujeito em Foucault. A deficiéncia € constantemente usada como categoria nativa
pelos sujeitos, porque € ela o principal atributo que trama o modo de ser da pessoa. O sujeito
pode ser assujeitado pela experiéncia do corpo deficiente, constituindo uma identidade

politica positiva que se da pela consciéncia de si mesmo. Nas palavras de Ortega (2004):

[...] o conceito de deficiéncia releva o de doenga, referindo-se a déficit a
serem compensados socialmente e ndao a doengas a serem tratadas
(Rabinow, 1999). Esse conceito, usado oficialmente pela primeira vez na
Inglaterra, durante a Il Guerra Mundial como uma forma de avaliagdo da
forga de trabalho disponivel, com o objetivo de incorporar o maior niumero
de pessoas, estd na base da biopolitica, cujos grupos se distinguem
precisamente pelas deficiéncias a serem compensadas (deficiéncia da
mulher frente ao homem, do negro frente ao branco, do gay frente ao
heterossexual, do portador de deficiéncia frente ao individuo fisicamente
normal, dos idosos frente aos jovens etc.). A politica se dissolve em
politicas particulares que aspiram compensar as deficiéncias de um grupo
biopolitico determinado, cuja uma das conseqiiéncias é o esquecimento de
ideais sociais mais abrangentes. (ORTEGA, 2004, p. 16)

Mais do que auto-afirmacdo do sujeito, esse processo de subjetivagdo em torno da
experiéncia da deficiéncia esta intimamente relacionado com o conceito de resiliéncia. Assim,
as respostas de meus interlocutores evidenciam essa possibilidade de transformagdo social, de
transcendéncia do sujeito aos seus proprios limites corporais.

Para encerrar, gostaria de tecer algumas breves consideragdes sobre o enfoque de
género e sexualidade na deficiéncia, fruto de minhas observagdes de campo, que se deu
primeiro na Aflodef. Cheguei 14 e minutos apos me apresentar na recepgdo e conversado com

alguns associados sobre meu objetivo de pesquisa, aguardei na sala de espera a Paula, sentada

” Em Santos (2005) ha uma diferenga entre o ativismo politico geral e o “ativismo”. Segundo esse autor, o
“ativismo™ é uma categoria nativa que denota a “a possibilidade de ressignificagfio da vida” (idem, ibidem, p.
52).

” Grifo meu.



numa das cadeiras e tentando “adivinhar” as conversas por leitura labial, sem sucesso. SO

consegui captar os gestos de animosidade, entre sorrisos e gargalhadas. Nesse momento notei
a presenga de homens com deficiéncia fisica na sala. Nao havia nenhuma mulher nessa
mesma condi¢do, com exce¢do da secretaria que ficava na mesa de recepgdo. Pensei que fosse
mero acaso que elas ndo estivessem ali. Depois, soube pela Paula que a Aflodef tem (até
entdo) cerca de dois mil e oitocentos associados, mas apenas cerca de 42 pessoas frequentam
assiduamente aquele espaco e “geralmente sé aquelas que praticam esporte [exatamente
homens com deficiéncia fisica em sua maioria), que é aonde a gente consegue ter um convivio
maior.” (Paula). Quanto as mulheres, poucas praticam natagdo, atletismo e ténis de mesa. A
maior parte de seus associados procuram a entidade para demandas de reabilitagdo e trabalho.
No entanto, a pergunta que gerou parte da narrativa’ mostrada anteriormente de Silvia,
quando comenta sobre a pessoa ter vergonha de sua deficiéncia, foi baseada nesse contexto de
género. Recorrendo a literatura antropolégica, deparo-me novamente com Berger (1999)

quando afirma que

O envolvimento afetivo é um dos momentos da vida de um portador de
deficiéncia em que ndo ha como “camuflar” a deficiéncia. O que se espera e
se busca num relacionamento afetivo € a aceitagdo total da pessoa, e isto
significa inclusive aceitar a deficiéncia que a pessoa porta. Ambos precisam
estar inteiros na relagdo e o que se descobre nesta hora de nudez e de
entrega total é que o corpo em seu sentido mais fisico é o suporte do
individuo, constitutivo mesmo da identidade da pessoa. Aceitar o outro
significa aceita-lo sem ressalvas, considerando-se a deficiéncia da pessoa,
mas também indo além dela. (BERGER, 1999, p. 101).

Noutros termos, se é possivel camuflar a deficiéncia em vérias situagdes cotidianas,
mesmo durante as praticas esportivas, 0 mesmo ndo se pode esperar das relagdes afetivo-
sexuais?

Em agosto de 2008 tive a oportunidade de participar, durante trés semanas ¢
conjuntamente com outras 24 mulheres com deficiéncia de diferentes nacionalidades, do 4th
International Women's Institute on Leadership and Disability, em Eugene, EUA, onde tomesi
conhecimento de perspectivas globais da deficiéncia na atualidade, inclusive no campo do
feminismo. No dia 26 desse més tivemos uma programagdo, ou melhor, uma “reunido
intima”, o Women'’s Interest Day, em que entre dezenove e vinte horas da noite, todas as
mulheres com deficiéncia de cada pais poderiam, se quisessem, falar dos seus problemas mais

intimos relativos a deficiéncia. Um dos relatos in loco que "escutei"”, presenciando em seguida
q

™ Refiro-me a que esta nas paginas 54 e 55.
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uma comog¢do geral, foi o de umamulher com deficiéncia fisica em decorréncia de
poliomielite, filipina e usudria de cadeira de rodas. Em seu relato, ela nos narrou que no
momento das relagdes sexuais pedia para seu at¢ entdo marido apagar as luzes, pois ndo
queria que ele olhasse nem tocasse nessa parte de seu corpo. Relatara-nos sentir vergonha de
uma de suas pernas, mais larga que a outra. A auto-imagem do corpo deficiente parece
representar o limite do tabu de si mesmo, em que a deficiéncia é camuflada mesmo durante os
atos sexuais, 0 que nos remete “a idéia do corpo como uma espécie de mascara que impede
tais individuos de revelarem o seu “eu verdadeiro™®.” (ANTONIO, 2008, p. 78). O mesmo
estudo antropologico de Antonio, sobre a cirurgia plastica, demonstrou a recorréncia feminina

quanto as queixas e “sentimentos de vergonha em relagdo ao proprio corpo e devido a isso,

evitar expor o corpo nas relagdes sexuais, mesmo com o marido ou namorado de anos de
relacionamento.” (idem, ibidem, p. 77). Esse ocorrido me fez pensar que o estatuto de pessoa
das pessoas com deficiéncia sera plenamente conquistado somente quando o tema da
sexualidade for contemplado nas politicas publicas’®, uma vez que sua condi¢io de pessoa
comum sera assim reconhecida. Os temas que ja estdio bem discutidos nos movimentos e
politicas sociais da deficiéncia (Educagdo, Trabalho, Acessibilidade, etc) ainda pertencem a
esfera publica. Sdo os temas da esfera privada que irfio garantir a conquista desse estatuto de

pessoa. Neste sentido, as pessoas com deficiéncia tém muito a aprender com os movimentos

feministas e de lésbicas, gays, bissexuais e transgéneros (LGBT) em suas atuais demandas em
matérias de direitos sexuais e reprodutivos, que se concentram em questdes do campo

privado.

% A meu ver, a expressdo “eu verdadeiro” tem uma conotagdo essencialista, o que ndo diminui o interesse pela
discussdo do autor sobre o corpo como mdscara,

% Ap6s a minha volta dos EUA, compartilhei essa minha inquietagdo teérica com o Prof. Adriano Nuernberg e
juntos constatamos o mesmo questionamento de Finger (1992, p. 09), sobre a sexualidade das pessoas com
deficiéncia: “muitas vezes a sexualidade é a causa de nossa opressdo mais grave; também muitas vezes é a causa
de nossa mais profunda dor. Resulta-nos mais fécil falar — e formular estratégias para a mudanga — sobre a
discriminagdo no trabalho, na educagdo, na moradia, que falar sobre nossa exclusio da sexualidade e da
reprodugdo.”



CONSIDERACOES FINAIS

O titulo deste trabalho, “por uma abordagem antropoldgica da deficiéncia”, tem como
mote a defesa da deficiéncia como categoria de andlise antropolégica. A Antropologia tem
muito a ganhar ao se dedicar ao tema da deficiéncia, uma vez que os dispositivos ¢ as
significagdes sociais tem grande potencial de fazer esse campo cientifico avangar em seus
temas mais fundamentais. Ou seja, estudar a deficiéncia antropologicamente ¢ tdo importante
para a Antropologia quanto para os Estudos sobre Deficiéncia. A contribui¢do da
Antropologia aos Estudos sobre Deficiéncia esta presente e tem um valor inestimavel. Sdo
varias as disciplinas da Antropologia que se sobrepdem aos Estudos sobre Deficiéncia, ainda
que o uso do método etnografico seja relativamente recente nestes (KASNITZ &
SHUTTLEWORTH, 2001; REID-CUNNINGHAM, 2009). Enfoques antropologicos
baseados em conceitos como cultura, estigma, desvio e liminaridade foram apropriados pelos
Estudos sobre Deficiéncia para explicar o fendmeno da deficiéncia (ARMSTRONG &
FITZGERALD, 1996; GLEESON, 1997; KLOTZ, 2003; SHUTTLEWORTH & KASNITZ,
2004), em que a experiéncia do corpo deficiente ja vinha revelando dimensdes novas para a
abordagem antropolodgica do corpo e da corporalidade (GARDOU, 2006). A corporificagdo
da experiéncia da deficiéncia, ao subverter o estigma do corpo deficiente, releva a condi¢do
de pessoa, ou seja, a deficiéncia “é também uma forma de se constituir como um determinado
tipo de sujeito — nesse caso € o corpo, ou mais especificamente uma determinada
corporalidade, que constréi uma determinada pessoa.” (MALUF, 2001, p. 96).

A deficiéncia faz parte do rol dos entre-lugares que “fornecem terreno para a
elaboragdo de estratégias de subjetivagdo — singular ou coletiva — de que decorrem novos
signos de identidade e postos inovadores de colaboragdo e contestagdo” (BHABHA, 1998, p.
20). Sempre inesperada, a deficiéncia ¢ a demonstragdo de que a subjetividade nunca € aquele
lugar ideal, seguro e estavel. Justamente por isso que as pessoas com deficiéncia sdo também
sujeitos desejantes”’. A pessoa com deficiéncia, tenha a deficiéncia que tenha, sempre é
diferente da deficiéncia em si e essa diferenga se joga em sua subjetividade. Ndo se pode

apagé-la. Segundo Gil (1994),

[...] o corpo teratolégico provoca em nos a vertigem da irreversibilidade.
Primeiro, aquilo ali, que ndo devia estar ali, esta l4 para sempre. Nio se
pode mais apagar [grifo meu]. E o "jamais" que ali se inscreve abre-se

7 Ou sujeitos de desejo (FOUCAULT, 1984).
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desmesuradamente como um bater do tempo para la do tempo: aquilo que
ndo passa e faz passar, o acontecimento absoluto, a morte como caos
impensavel. (GIL, 1994, p. 138)

Em uma perspectiva antropologica, a presenga do corpo deficiente parece encerrar a
enorme dificuldade que temos em lidar com nossas fragilidades. Para Gil (ibidem, p. 135), "o
nascimento monstruoso mostraria como potencialmente a humanidade do homem,

configurada no corpo normal, contém o germe da sua inumanidade".
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PRESIDENCIA DA REPUBLICA
SECRETARIA - GERAL
CONSELHO NACIONAL DOS DIREITOS DA PESSOA PORTADORA DE
DEFICIENCIA
Esplanada dos Ministérios Bloco T, Anexo II do Ministério da Justiga, sala 211

Brasilia — DF CEP 70.064-900

Telefone: (61) 3429-9219 / 3429-3673
E-mail: conade@sedh.gov.br

PARECER n° 47/2005/CONADE/SEDH/PR

Assunto: Projeto de Lei n° 3.557 de 2004, do Deputado Dimas Ramalho (PPS-SP).

Conforme deliberacdo da XLII Reunido Ordinaria do CONADE, entendeu-se em
acompanhar o parecer da Coordenadoria Nacional para Integragdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia — CORDE que analisou o Projeto de Lei 3.557 de 2004, e que passa a fazer
parte desse parecer conforme relatado abaixo:

Trata-se de analise do Projeto de Lei n® 3.557, de 2004, que “acrescenta a Lei n° 7.853,
de 24 de outubro de 1989, a qual dispde sobre o apoio as pessoas portadoras de deficiéncia,
sua integragdo social, sobre a Coordenadoria Nacional para Integragdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia — CORDE, institui a tutela jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas
pessoas, disciplina a atuagdo do Ministério Publico, define crimes, e d4 outras providéncias”.
A respectiva iniciativa, propde o acréscimo do artigo 1° - A, por meio do qual se define
pessoa portadora de deficiéncia, alterando o conceito vigente.

A respectiva iniciativa parlamentar, do ilustre Deputado Dimas Ramalha, data de 13
de maio de 2004, estando sujeita a apreciag¢do conclusiva pelas Comissdes, na forma definida
pelo inciso II, artigo 24, do Regime Interno da Camara dos Deputados, em regime de
tramitagdo ordinario. A matéria sera apreciada pelas Comissdes de Seguridade Social e
Familia e Constitui¢do e Justi¢a e de Cidadania.

Em sua justificativa, o ilustre autor da matéria, que a respectiva iniciativa, busca
atualizar a politica nacional de integragdo da pessoa portadora de deficiéncia, as orienta¢des
emitidas em 2001 pela Organiza¢do Mundial da Saude - OMS, salientando que “a Politica
Nacional para a Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, em consonincia com o
Programa Nacional de Direitos Humanos, por ter sido elaborada em 1989, ndo previu esta
nova orientagdio da OMS que passou a ser divulgada em maio de 2001. Tendo em vista a
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necessidade de atualiza-la em favor dos beneficidrios, esta sendo proposto o presente Projeto
de Lei”.

Portanto, trata-se de matéria meritéria na medida em que busca atualizar conceitos e
estender direitos a partir do entendimento oficial da OMS.

A matéria ndo recebeu emendas na Comissdo de Seguridade Social e Familia e conta
com Parecer Favoravel do Relator, Deputado Geraldo Resende.

Quanto ao mérito, entende o Relator da matéria na Comissdo de Seguridade Social e
Familia, Deputado Geraldo Resende, que o objetivo do respectivo Projeto de Lei é incorporar
a legislagdo patria a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude -
CIF “na sua operacionalizagdo, é organizar e padronizar as informagoes sobre a
funcionalidade das pessoas com deficiéncia, segundo uma nova abordagem, a da sua
capacidade efetiva’.

ANALISE

O Projeto de Lei em exame, acresce a Lei n° 7.853, de 24 de outubro de 1989, o artigo
1-A, o qual conta com a seguinte redagao.

“Art. 1-A Para efeito do disposto nesta Lei, entende-se por pessoa portadora de
deficiéncia aquelas que se enquadram nas seguintes categorias:

I- deficiéncia fisica- alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano, acarretando o comprometimento da fungdo fisica, inclusive as
deformidades estéticas que produzam dificuldades para o desempenho de
atribuig¢oes especificas;

1I- deficiéncia auditiva- perda parcial ou total das possibilidades auditivas sonoras
nos seus diversos graus;

11I- deficiéncia visual- acuidade visual igual ou menor que 20/200 no melhor olho,
apos a melhor corregdo, ou campo visual inferior a 20°, ou ocorréncia simultdnea
de ambas as situagoes;

IV- deficiéncia mental- funcionamento intelectual significativamente inferior a
média e limitagdes associadas a comunicagdo, cuidado pessoal, habilidades sociais,
lazer e trabalho, entre outras;

V- deficiéncia organica- perda ou anormalidade de uma estrutura ou fungao
psicologica, fisiologica ou anatémica que gere incapacidade para o desempenho de
atividade, dentro do padrado considerado normal para o ser humano;

VI- deficiéncia multipla- associagdo de duas ou mais deficiéncias.”

Quanto ao mérito, somos do entendimento de que € inegavel a importancia da
iniciativa parlamentar. Entretanto, cabe ressaltar que, na forma prevista, o PL ndo atendera os
fins dltimos pretendidos por seu autor, vez que amplia erroneamente o leque de pessoas



82

portadoras de deficiéncia, ao tempo que registra conceituagdo ja superada por normativa em
vigor, sendo vejamos.

A partir da edigdo do Decreto n°® 5.296/2004, que regulamenta as Leis n® 10.048, de 8
de novembro de 2000, ¢ 10.098, de 19 de dezembro de 2000, o entendimento de pessoa
portadora de deficiéncia foi revisado e ampliado, como se verifica no § 1°, do artigo 5°, que
assim dispde:

“Art. 5-Os orgdos da administragdo publica direta, indireta e fundacional, as
empresas prestadoras de servigos publicos e as institui¢des financeiras deverdao
dispensar atendimento prioritario as pessoas portadoras de deficiéncia ou com
mobilidade reduzida.

§ 1° Considera-se, para os efeitos deste Decreto:

[ - pessoa portadora de deficiéncia, além daquelas previstas na Lei n° 10.690, de 16
de junho de 2003, a que possui limita¢do ou incapacidade para o desempenho de
atividade e se enquadra nas seguintes categorias:

a)

b)

c)

deficiéncia fisica: alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano, acarretando o comprometimento da fungdo fisica, apresentando-
se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia,
tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia,
amputagdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral, nanismo, membros com
deformidade congénita ou adquirida, exceto as deformidades estéticas e as que
ndo produzam dificuldades para o desempenho de fungoes;

deficiéncia auditiva: perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis
(dB) ou mais, aferida por audiograma nas freqiiéncias de 500Hz, 1.000Hz,
2.000Hz e 3.000Hz;

deficiéncia visual: cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que
0,05 no melhor olho, com a melhor correg¢do optica; a baixa visdo, que significa
acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor corregio
dptica; os casos nos quais a somatéria da medida do campo visual em ambos
os olhos for igual ou menor que 60°; ou a ocorréncia simultdnea de quaisquer
das condig¢des anteriores;

d) deficiéncia mental: funcionamento intelectual significativamente inferior a média,
com manifestagdo antes dos dezoito anos e limitagoes associadas a duas ou mais
areas de habilidades adaptativas, tais como:

1. comunicagdo,

2. cuidado pessoal;

3. habilidades sociais;

4. utilizagdo dos recursos da comunidade;

3. saude e seguranga;

6. habilidades académicas;

7. lazer; e

8. trabalho;

d)

deficiéncia multipla - associagdo de duas ou mais deficiéncias; ” (grifo nosso)

Com isso, pode-se observar que, ao conceito de deficiéncia fisica, foram incluidas as
pessoas ostomizadas e com nanismo, pois estes dois segmentos ndo estavam listados no
Decreto n® 3.298/99 e s6 eram reconhecidos como pessoas com deficiéncia utilizando a
combinag¢do dos artigos 3° e 4° deste.
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No conceito de deficiéncia visual foram incluidas as pessoas com baixa visdo, uma vez
que estas apresentam perda significativa das fungdes visuais e estavam excluidas da
classificagdo anterior, onde somente as pessoas cegas eram contempladas.

Do conceito de deficiéncia auditiva foram retiradas as pessoas com surdez leve,
porque os graus e niveis permitiam contemplar pessoas cuja perda auditiva ndo representa
uma significativa perda de funcionalidade.

Outrossim, somos do entendimento de que a iniciativa parlamentar, em sua atual
redagdo ndo atende a todas as modalidades de deficiéncia, uma vez que deixa de conter
disposigdes importantes que constam hoje no Decreto n°® 5.296/2004.

Além disso, cabe salientar que a CIF - Classificag¢do Internacional de Funcionalidade,
Incapacidade e Saude é um instrumento importante, pois registra a influéncia do ambiente na
funcionalidade do individuo, registrando a desvantagem que qualquer pessoa apresenta com
base no meio.

Contudo, a CIF é um documento que deve ser utilizado em complemento a
caracterizagdo técnica, para que se possa analisar a influéncia que o meio exerce na
funcionalidade da pessoa com deficiéncia.

Além disso, o Brasil ainda ndo dispde de pessoas habilitadas e condigdo técnica para
realizar um diagnostico completo, levando em consideragdo a perda de funcionalidade.

O uso da Classificagdo como tnico instrumento para definir quem sdo as pessoas com
deficiéncia ndo permite a focalizag@o das politicas publicas para este segmento da populag@o.
A titulo de exemplo, poderiamos indagar sobre quais s3o as pessoas que tém direito a reserva
de vagas no mercado de trabalho. A pergunta, em nenhum momento, pode ser respondida com
a utiliza¢do apenas da CIF.

No que tange a iniciativa do Deputado Dimas Ramalho de incluir a deficiéncia
organica na classificagdo, esta Coordenadoria é contraria. Antes que se tome tal medida, é
necessario que haja uma andlise mais detalhada de que individuos serdo caracterizados como
pessoas com deficiéncia organica.

A maioria dos paises ainda ndo adota esta caracterizagdo pois ha uma superposi¢do
entre os conceitos de doengas cronicas e de deficiéncia orgénica.

Afora isso, o conceito utilizado no PL para definir deficiéncia orgénica € o mesmo
utilizado no Decreto n° 3.298/99 para caracterizar pessoa portadora de deficiéncia. Ou seja, o
conceito adotado ¢ muito mais amplo e, portanto, abrange muito mais pessoas do que deveria.
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Soma-se a isto o fato de que a inclusdo desta caracterizagdo na legislagdo também
interfere na focalizagdo das politicas publicas voltadas as pessoas com deficiéncia. O niimero
de pessoas com doengas cronicas, tais como cardiopatas, diabéticos, pneumopatas,
hepatopatas, representa um contingente muito maior do que o de pessoas com deficiéncia
(14.5% da populagao — CENSO 2000). Analisando este dado frente as agdes afirmativas do
governo brasileiro dirigidas a esta parcela de cidaddos, pode-se calcular um grande impacto
econdmico para o pais.

Apos essas consideragdes a CORDE ainda sugeriu o seguinte substitutivo ao Projeto,
que também este Conselho entende pertinente:

“PROPOSTA DE SUBSTITUTIVO

PROJETO DE LEI N.° DE 2004.
(Do Sr. Dimas Ramalho)

Acrescenta artigo a Lei n.° 7.853, de 24 de outubro de 1989 a qual dispoe sobre o
apoio as pessoas portadoras de deficiéncia, sua integragdo social, sobre a Coordenadoria
Nacional para Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia-Corde, institui a tutela
Jurisdicional de interesses coletivos ou difusos dessas pessoas, disciplina a atuag¢do do
Ministério Publico, define crimes, e da outras providéncias.

O CONGRESSO NACIONAL decreta:

Art. 1° A Lei n.° 7.853, de 24 de outubro de 1989, passa a vigorar acrescida do seguinte
artigo 1-A:

“Art. 1-A Para efeito do disposto nesta Lei, entende-se por pessoa portadora de deficiéncia
aquelas que se enquadram nas seguintes categorias:

I - deficiéncia fisica: alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo
humano, acarretando o comprometimento da fung¢do fisica, apresentando-se sob a forma de
paraplegia, paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia,
triparesia, hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputa¢do ou auséncia de membro, paralisia
cerebral, nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as
deformidades estéticas e as que ndo produzam dificuldades para o desempenho de fungoes;

I - deficiéncia auditiva: perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um decibéis (dB) ou
mais, aferida por audiograma nas freqiiéncias de 500Hz, 1.000Hz, 2.000Hz e 3.000Hz;

Il - deficiéncia visual: cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que 0,05 no
melhor olho, com a melhor correg¢do dptica; a baixa visd@o, que significa acuidade visual
entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor corregdo optica; os casos nos quais a
somatoria da medida do campo visual em ambos os olhos for igual ou menor que 60o; ou a
ocorréncia simultanea de quaisquer das condigoes anteriores;
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IV - deficiéncia mental: funcionamento intelectual significativamente inferior a média, com
manifestagdo antes dos dezoito anos ¢ limitagdes associadas a duas ou mais dreas de
habilidades adaptativas, tais como:

a) comunicag¢do;

b) cuidado pessoal;

¢) habilidades sociais,

d) utilizag¢do dos recursos da comunidade;
e) saude e seguranga;

1) habilidades académicas;

g) lazer; e

h) trabalho;

V - deficiéncia multipla - associagdo de duas ou mais deficiéncias.

Art. 2°. Esta Lei entra em vigor na data de sua publicagdo.”

Considerando o exposto acima este relator se posiciona contra Projeto de Lei n°
3.557, de 2004, do deputado Dimas Ramalho que altera a Lei n® 7.853, de 24 de outubro de
1989, acompanhando o parecer da CORDE e a sugestdo de substitutivo acima referido.
Sugere-se que seja encaminhado ao autor e relator do referido Projeto de Lei, assim como a
CORDE e entidades interessadas.

Waldir Macieira
Relator

DECISAO DO PLENARIO

O plenario do CONADE, reunido em sua XLII Reunido Ordindria, decidiu aprovar o

parecer do relator conselheiro Waldir Macieira.
O presente parecer devera ser encaminhado ao autor e relator do referido PL em tela,

bem como ao Presidente da Comissao ao qual encontra-se vinculado no momento.

Brasilia, 29 de julho de 2005.

Adilson Ventura
Presidente do CONADE




