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RESUMO

Tradicionalmente, a deficiéncia ¢ um campo mais estudado pelos pesquisadores de
satde, envolvendo as areas médica, biomédica e de educagdo. Apenas recentemente vem
chamando aten¢do dos pesquisadores de ciéncias humanas e sociais. Atualmente ha
principalmente dois modelos que analisam a deficiéncia. O modelo médico se concentra na
lesdo, enquanto o social foca no contexto socioecondmico e historico. Ja os estudos feministas
acrescentam a esta analise as particularidades de ser uma mulher com deficiéncia, o cuidado, a
dependéncia e interdependéncia, entre outros. Tendo em vista que ndo € possivel a separagao
do corpo das emogdes, a construgao da subjetividade do ser sofre muita influéncia de como a
pessoa ve seu corpo, de como ele € visto e tido pelos outros, pela sociedade. Em especial, ser
mulher ainda marca um dever-ser especifico, tanto de corpo, quanto de comportamento. As
feministas lutam contra esses padrdes e buscam uma libertacdo do corpo. Assim, a proposta
deste trabalho ¢ analisar o que significa e se ¢ um significante ser uma mulher feminista com
deficiéncia fisica, explorar a relacdo do feminismo com o corpo, a interagdo entre discurso
politico e vivéncia em um corpo com deficiéncia, observar como o feminismo influencia na
identidade destas mulheres e como outros marcadores sociais (como raga, classe social e
expressao sexual) influenciariam este processo e vice-versa, tendo como base as experiéncias €

trajetorias de vida destas mulheres.

Palavras-chave: mulher; deficiéncia; corpo; emogdes.



ABSTRACT

Traditionally, disability is a field that's more studied by health researchers, which involves
medical, biomedical and education areas. Only recently it's been catching the attention of
human and social sciences researchers. Nowadays there are mainly 2 ways of analyzing
disability. The medical way focuses on the injury, while the social way focuses on the
socioechonomic and historical context. Feminist studies add up the peculiarities of being a
woman with a disability, the care, the dependence and interdependence, among others. Taking
into consideration that it's impossible to detach body from emotions, the self subjectivity is built
up on how one sees their own body, how this body is seen by others and by society. In this case,
specially, being a woman still means to be something specific when it comes to body and
behavior. Feminists fight against these patterns and seek body liberation. That being said, this
paper intends to analyze what it means to be a feminist woman with a disability, if it means
anything at all, as well as explore the relationship between feminism and body, interactions
between politic speech and experience in a disabled body. This work also observes how
feminism affects these women's identities and their social marker (such as race, social class and
sexual expression) would influence this process, based on the experiences and life trajectories

of these women.

Keywords: Woman; disability; body; emotions.



SUMARIO

1 INTRODUCGAO ... 9
2 DO MODELO MEDICO AO MODELO SOCIAL: A CONSTRUCAO DO OLHAR
SOBRE A PESSOA COM DEFICIENCIA ...........cooooiiiioireieeeeeeeeeeeeeeeeeeseeeseeesesseeeseeseenee 15
2.1 A DEFICIENCIA E O MODELO MEDICO .......oovoeroeereeeereeereeeeeeesseesseeessesseseeseeenee 15
2.2. OMODELO SOCIAL ......ovmvvreeeieeeeeseeseseeeseeeseeseseesssessessssssssssssssssssssssssssssssssessssssssses 22
2.3 A CONSTRUCAO DO OLHAR SOB A PESSOA COM DEFICIENCIA..................... 34
3  SABERES: ENTRE O PENSAR E REALIZAR ..........ccooooooiivommvooireoeeeeseeeeeesecesnen. 38
3.1 A PESQUISA QUALITATIVA.....ooioiooeeoeeeeeeeeeseeeseeesseeeeseeesseeses s ssessssseseses e 38
3.2 SOBRE QUEM: A ESCOLHA DAS ENTREVISTADAS .....ccoovvoiivoimeeeeeeeereeeereceseee. 40
3.4 SOBRE O ANALISAR: METODO DE RECONSTRUCAO DE NARRATIVAS ........ 50
3.5 DOS DESAFIOS DA INTERSECCIONALIDADE ENTRE GENERO E DEFICIENCIA:
A DIFICULDADE COMO DADO DE PESQUISA .......ovvvumieeeereeeeseeeeeseeereesseeeseseeesee e 55
3.6 NEUTRALIDADE? ENTRE A PESQUISA E MILITANCIA ....co.oovveeeveceereeereesene. 58
4 SER MULHER FEMINISTA COM DEFICIENCIA FiSICA ........ccccoocovvviviiinirnna, 62
A1 SER oo 62
BI T LS oo 62
GBI 2 MEL .ottt ettt ettt et e ettt e st e st e e teeeeatesaraeas 64
GBI .3 PEFOLA ..ottt ettt ettt e s et e e et e r et e st e st e st e et e et e st e et eseaeas 66
B1d AGALA oo 68
42 RELACOES PRIMARIAS, A CAPACIDADE DE ESTAR SO E O CUIDADO. .......... 70
4.3 ENTRE O RECONHECIMENTO JURIDICO E A EFETIVIDADE DAS LEIS ........... 79
4.4 (DES)RESPEITO SOCIAL E A ALIENACAO DO CORPO .......oooovmrverriereeereenrenenne. 88
4.5 EXPERIENCIA DE DESRESPEITO COMO MOTOR .........ccoovvoerveeereesreiereesneeeseeee 98
5  CONSIDERACOES FINAIS.......coocoovvimieimeeieeeeseeeesseesseeesseeesssssssss s sesssssssesssssssnsnones 105

REFERENCIAS........oooiivoieeeeeeeeee oo ssess s sesse s sses s sss s 107

APENDICE A - QUESTIONARIO DE CONSUMO .....c.oooiieoeeeeeeeeeeeeeeeeeeeenene 111

ANEXO A - QUADRO COM OS TIPOS DE DEFICIENCIA FiSICA ................ 116



1 INTRODUCAO

O interesse neste tema surgiu inicialmente a partir das investigagdes da pesquisadora
acerca da sexualidade das mulheres. Observando os padrdes de beleza que marcam o corpo da
mulher, a luta de muitas para se encaixar a eles, a importancia do corpo € como a educagao
sexual da mulher ¢ muitas vezes inexistente ou voltada para um puritanismo, surgiram
indagagdes de como estes temas de debate atingiriam a mulher com deficiéncia. A partir da
exploragdo deste tema, qual seja, o da sexualidade da mulher com deficiéncia, acabei me

deparando com diversos outros indispensaveis a este.

Tendo em vista os debates do movimento feminista em relagdo ao corpo, a busca por
uma libertacdo dos padrdes, o desejo de observar como o discurso politico e a vivéncia se
relacionam, entre outros, surgiu o interesse de observar a identidade das mulheres feministas
com deficiéncia fisica. Assim, a necessidade de aprofundar questdes como a constru¢ao do
corpo, a relagdo entre corpos e emogdes, os significados e significantes em torno do que seria
ser uma mulher feminista com deficiéncia fisica e como o olhar do outro influencia neste
processo, resultaram nesta pesquisa. Segundo o decreto n® 3298/99 (BRASIL, 1999),

deficiéncia fisica € a

alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando
o comprometimento da fun¢do 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
fungdes;! (BRASIL, 1999).

Muitos sao os dispositivos de poder em nossa sociedade a nos dizer o que somos e,
principalmente, como deveriamos ser. As institui¢des sociais como a familia, a escola e a Igreja
cumprem seu papel de regulagdo de corpos e comportamentos, que, de tanto repetidos, sao tidos
como ‘“normais” e aqueles que fogem do mesmo, sdo vistos como “anormais” (FOCAULT,

1979).

Na area médica, o corpo com deficiéncia surge ao ser analisado em comparagdo a um

corpo sem deficiéncia. Observam-se os fatores biologicos, as diferengas estruturais, assim, o

! Para entender melhor os tipos de deficiéncia, observar o Anexo A.
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que interessa ao modelo médico ¢ a lesdo. Em decorréncia desta andlise estabeleceu-se uma
classificagdo diferenciando o que seria “normal” do que seria “anormal”, pois haveria um
“desvio” no funcionamento do organismo, fisico e/ou intelectual (CANGUILHEM, 2009). A
deficiéncia, assim, ndo passaria de uma tragédia pessoal bioldgica, marcando aquele que a
possui e denotando um comportamento preconceituoso e/ou de pena para com essas pessoas

(DINIZ, 2012).

A revolugdo na abordagem desses estudos se deu em 1970, no Reino Unido e nos
Estados Unidos, paises nos quais a deficiéncia passou a pertencer também ao campo das
humanidades. Passou-se a argumentar que a influéncia das condi¢des histéricas e
socioecondmicas eram determinantes para a exclusdo das pessoas com deficiéncia e nao algo
advindo da natureza, algum fator bioldgico. Assim surgiu o modelo social da deficiéncia em
contraponto ao modelo médico. Com o avango dos estudos, o feminismo surgiu com uma critica
ao modelo social, levantando aspectos que considerava como limitagdes. Foi através dos
estudos feministas da deficiéncia que se trouxe a ideia do principio da igualdade pela
interdependéncia e de uma maior atengdo as particularidades do que ¢ ser uma mulher e ter uma

deficiéncia.

“Nascer mulher ainda implica a existéncia de um lugar j4 determinado na vida”
(PATEMAN, 1993, pg. 246). Historicamente, a questao da vulnerabilidade da mulher ja foi o
foco de uma série de legislacdes, convengdes e resolugdes de Direito Internacional, em boa
parte influenciados pelos movimentos feministas. O Brasil ¢ signatario de todos os acordos e
convengoes internacionais que trazem o combate as formas de discriminagdo e violéncia contra
a mulher e a promog¢do de sua igualdade em todos os setores (BRASIL, 2006). A nossa

Constituicao, inclusive, traz a igualdade de género em seu art. 5°, I (Idem, 1988).

Dubet (2015), observando o contexto social das desigualdades, traz uma diferenga entre
discriminacdo e estigmatizacdo. Para ele, a discriminagdo aparece como um mecanismo
objetivo no qual fecham-se oportunidades, enquanto a estigmatizacdo ¢ um julgamento
negativo, com atitudes depreciativas em relagdo aquela identidade. Assim, uma pessoa pode ser
apenas discriminada por uma certa caracteristica sua, como raga, identidade sexual, idade, ou

vice-versa, mas a mesma também pode ser estigmatizada e discriminada ao mesmo tempo.

A mulher com deficiéncia esta inserida nestas identidades que sdo a0 mesmo tempo
estigmatizadas e discriminadas. A mulher sofre discriminagao e exclusdo pelo simples fato de

ser mulher - constatando a sua vulnerabilidade em nossa sociedade -, e a que possui uma
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deficiéncia ainda apresenta um novo fator para tanto, sendo concretizada, portanto, a
vulnerabilidade multipla ou hipervulnerabilidade. E necessario notar que a propria Lei
Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia (Lei n® 13.146, de 6 de julho de 2015), no

paragrafo tinico do art. 5°, traz as mulheres com deficiéncia como especialmente vulneraveis.

E possivel, portanto, perceber através de todos esses diplomas legais instituidos que ha
o reconhecimento da desigualdade na condi¢ao de ser uma mulher com deficiéncia. Como traz
Dubet (2001), “por um lado, as desigualdades ‘pré-modernas’ continuam a se reduzir e a
aspirac¢do a igualdade de oportunidades e direitos se fortalece. Por outro lado, as desigualdades
‘funcionais’ ndo se reduzem.”. Aqui no Brasil, um exemplo de igualdade pré-moderna que vem
sendo reduzida ¢ a da insercdo das mulheres no mercado de trabalho e a aspiracdo pela
igualdade neste. Ja alguns dos direitos mais basicos trazidos por estes diplomas legais, como a
acessibilidade, ainda nao foram efetivados. Os problemas estruturais, portanto, persistem e isto

¢ algo que afeta ainda mais aqueles que se encontram em uma escala social mais baixa.

As desigualdades, inclusive, na sociedade moderna derivam de um conjunto de fatores,
resultando em desigualdades multiplas (ibidem). Por conta destas diferentes esferas e
marcadores sociais que constituem a identidade — como a sua origem, formacao, sexo, raga, etc.
— as experiéncias da desigualdade se fragmentam e se dao de forma diferenciada. O trabalho de
construgdo de si ocorre justamente através do registro da multiplicidade destas desigualdades,
acabando que, através da vivéncia de cada um, estas podem aparecer de forma mais significativa

e determinante do que outras.

Segundo o IBGE (2010), 45,6 milhdes de pessoas no Brasil possuem alguma
deficiéncia. Dessas, 25,8 milhdes sdo mulheres. Isso significa que 26,5% da populacdo feminina
brasileira ¢ formada por mulheres com deficiéncia. Quanto aqueles que possuem deficiéncia

motora ou fisica, as mulheres representam 62,46% do total.

A primeira forma de se chegar a um local ¢ através do corpo e suas praticas, ou seja, a
relagdo primaria com o mundo social se dé através do corpo, de seu modo de porta-lo, apresenta-
lo, os jeitos e trejeitos. Esta apresentacdo que € percebida como natural, ¢ na verdade um
produto social, proprio de uma fabricacdo cultural. Os estilos de vida de uma pessoa
manifestam-se através do corpo e € através dele que se vivencia o mundo. Assim, surge a ideia
do valor do corpo como linguagem de inclusdao social. Tendo em vista estes aspectos, as

mulheres a que se refere este trabalho sdo as que possuem uma deficiéncia fisica.
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Entendendo esta importancia do corpo no meio social, 0 mesmo tem sido objeto
recorrente nos estudos sociologicos (GOFFMAN, 1988; BOURDIEU, 2006, etc). Atualmente
ha um grande debate, trazido principalmente pelas feministas, em torno da quebra de padrdes
corporais e aceitagdo dos mais diversos tipos de corpos. Este trouxe pressdes que resultaram
em alguns avancos como a inser¢ao de modelos plus size, campanhas midiaticas ressaltando as
diferentes belezas, entre outros. A inclusdo de mulheres com deficiéncia fisica, no entanto, ndo
se deu de forma tdo visibilizada nestes campos. A preocupacao com o olhar do outro sobre o
corpo e a aceitagdo deste, demonstra a importancia do mesmo na vida das mulheres e na sua
propria identidade. Bourdieu (2006) destaca que, muitas vezes, a tomada de consciéncia de seu
corpo através do olhar do outro ¢ a ocasido privilegiada da tomada de consciéncia de sua

condicao.

Desde uma visdo de pena, rejeicdo, de nao serem consideradas atraentes ou de terem um
corpo produtivo tido como ideal a uma ideia de superagdo, heroismo, de serem vistas como
pessoas especiais, a deficiéncia ndo passa despercebida e torna-se um marcador social. As
ideias, inclusive, que as pessoas formam em torno daquelas mulheres que tem deficiéncia
influenciam em diversos campos de sua vida, inclusive no social, reafirmando o valor do corpo
como linguagem de inclusdo neste. As feministas entendem esse valor do corpo social e tem
travado diversas lutas pela aceitacdo dos mais diversos tipos de corpo na nossa sociedade,

conseguindo diversos avangos inclusive na esfera do Direito.

Diversas sdo as barreiras que fazem parte diariamente da vida destas mulheres, sejam
elas arquitetonicas, de transporte, estruturais, entre outras. Expostas pelos tedricos da primeira
geracdo do modelo social, ainda hoje no Brasil ndo se conseguiu atingir os parametros
necessarios para que as pessoas tenham garantido o seu direito ao acesso, esculpido no art. 227,
§2° da nossa Constitui¢do (BRASIL, 1988). A Lei federal n° 10.098/0054 (BRASIL, 2000),
inclusive, ndo se limita aos espacos publicos, estabelecendo em seu art. 2°, II, b que as barreiras
arquitetonicas que ela trata também alcanga os espagos privados. Esse alcance ¢ de suma
importancia ja que a derrubada dos empecilhos nos espagos publicos € essencial, mas para que
seja garantido de fato o direito a acessibilidade ¢ indispensavel que se abarquem também os

espacos privados.

Perceptivel ¢ o descaso do nosso Estado para com a pessoa com deficiéncia quando
observamos que a lei passou 12 (doze) anos para ser editada e 4 (quatro) anos para ser

regulamentado o decreto que fixava os prazos que ndo haviam sido fixados pela mesma. Lei
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essa deveras importante para instrumentalizar o que ja trazia a nossa Constitui¢ao. Os prazos,

inclusive, estabelecidos através do decreto n°® 5.296/2004 (ibidem, 2004) ja se esgotaram.

Quando observamos o direito ao trabalho das pessoas com deficiéncia, temos no
Capitulo II da nossa Constituicao (BRASIL, 1988), que trata dos Direitos Sociais, 0 inciso
XXXI do artigo 7° que proibe qualquer discriminacdo no tocante a salario e critérios de
admissdo do trabalhador com defici€éncia. A reserva de percentual de cargos e empregos
publicos para pessoas com deficiéncia ¢ tratada no artigo 37. Para as empresas privadas, existe
a Lei n® 8.213, de julho de 1991, também conhecida como Lei de Cotas, que obriga o
preenchimento de 2% a 5% das vagas do quadro de funcionarios com reabilitados ou com

deficiéncia.

Entretanto, o que os dados mostram ¢ que, no tltimo censo demografico do IBGE (2010)
o nivel de ocupagdo foi de 57,3% para os homens com deficiéncia e 37,8% para as mulheres,
uma diferenca de 19,5 pontos percentuais. A populacdo feminina apresentou os menores niveis
de ocupagdo em todos os tipos de deficiéncia investigados, sendo que o nivel de ocupagdo
daquelas com deficiéncia motora apareceu acima apenas da deficiéncia mental ou intelectual.
Inclusive, apesar do nimero de mulheres com esta deficiéncia ser superior ao dos homens, a

diferenca entre estes foi de 14,1%. (BRASIL/SDH, 2012, p.20).

Tendo em vista que as feministas tém todo um discurso politico voltado para a
desconstrug¢ao de padrdes corporais e que ja tiveram diversas conquistas relacionadas a isso, ¢
interessante observar como ¢ para elas a vivéncia da deficiéncia, o que isso influencia na sua
identidade, como se da a relagdo entre o lado politico e as suas experiéncias cotidianas, a luta
por independéncia e as suas proprias necessidades de cuidado, entre outros. Portanto, ¢ possivel
notar que o tema ¢ bastante atual para ser investigado sociologicamente, pois traz a tona
questdes sociais importantes, como o valor do corpo como linguagem de inclusdo social, a
relacdo entre corpos e emocgdes, os significados e significantes do que ¢ ser uma mulher
feminista com deficiéncia e como o olhar do outro e as suas proprias ideologias influenciam

estas.

Apesar deste trabalho ndo se propor a investigar de forma aprofundada questdes
externas as subjetivagdes da mulher com deficiéncia, estes compdem as experiéncias das
mesmas e ¢ importante compreender as nuances presentes entre os aspectos estruturais € os
processos intersubjetivos para poder cumprir com o objetivo principal desta pesquisa que €

analisar os processos de subjetivagao da mulher feminista com deficiéncia fisica observando
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sua relacdo afetiva e emocional com o corpo e com o ambiente social, utilizando principalmente

a teoria do reconhecimento e os estudos feministas da deficiéncia.

Para tentar ilustrar isto e fazer as analises da melhor forma, esta dissertacao sera dividida

da seguinte maneira:

No capitulo 1, trago uma abordagem da deficiéncia através do modelo médico, depois
pelo modelo social e, por ultimo, um pouco sobre a constru¢cdo do olhar sobre a pessoa com
deficiéncia segundo estas perspectivas. A op¢ao por este capitulo vir antes do da metodologia
vem principalmente por conta deste trabalho utilizar a visdo do modelo social da deficiéncia,

entdo ¢ apresentado nele o vocabulério que serd empregado em todo ele.

No capitulo 2, eu coloco questdes mais descritivas do campo de pesquisa, que foi
subdivido entre a escolha das entrevistadas, a técnica empregada de pesquisa para obter os
dados, o método utilizado para observar os dados, e questdes de proprias da pesquisa como a
interseccionalidade das categorias género e deficiéncia e a questdo da neutralidade, tendo em

vista que a pesquisadora ¢ mulher, feminista.

Ja no capitulo 3, entra a apresentagdo e analise de dados de fato, que foi observada,
principalmente, a partir dos estudos feministas da deficiéncia e da teoria de reconhecimento de
Axel Honneth. Assim, este capitulo mostra, em sua primeira parte, um pouco sobre quem sao
as mulheres entrevistadas, um pouco de suas trajetorias de vida de forma individual, para depois
cruzar suas vivéncias e experiéncias de (des)respeito, como 0s corpos € as emogdes se
intercruzam e como os marcadores sociais como raca, classe social e expressdo sexual se

apresentam nesta analise.
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2 DO MODELO MEDICO AO MODELO SOCIAL: A CONSTRUCAO DO OLHAR
SOBRE A PESSOA COM DEFICIENCIA

2.1 A DEFICIENCIA E O MODELO MEDICO

Uma das primeiras formas de percepcao das relagdes entre corpo e identidade social se
deu através de uma andlise que colocava como centro a natureza, ou seja, uma visdo biologica
dela. Este debate das ciéncias naturais adentrou nas ciéncias sociais através do evolucionismo
e positivismo. Para essa corrente, que ficou conhecida como essencialismo, as explicagdes das
diferencas entre os individuos tinham como base a natureza e se mostravam através dela,
acabando por consagrar como certo € nao passivel de davidas aquilo que ¢ por ela determinado.
Conceituar algo como sendo natural o torna indiscutivel, incontestavel. Sao as ditas “verdades
biologicas/naturais”, responsaveis por enquadrar as pessoas como normais ou desviantes/

anormais.

O evolucionismo estabeleceu-se através da teoria da evolucao de Charles Darwin que
revolucionou a biologia e ainda hoje influencia, de forma direta ou indireta, questdes nao s
nessa area, mas também na sociologia, filosofia, psicologia, entre outras. Por debater a origem
€ 0s mecanismos que regem a evolucdo dos organismos vivos, contrariando as interpretacdes
criacionistas ou deistas do mundo, a sua obra foi bastante polémica na época e ganhou muitos
opositores. Uma das principais ideias que trouxe sua obra, “a origem das espécies”, publicada

originalmente em novembro de 1859, foi a da selecdo natural.

Como nascem muitos mais individuos de cada espécie do que aqueles que podem
subsistir, ¢ como, consequentemente, ha uma luta recorrente pela sobrevivéncia,
acontece que cada ser vivo que sofra variagdes, ainda que ligeiras, que de algum modo
lhe sejam favoraveis, sob condi¢des de vida complexas e por vezes variaveis, vai ter
melhores probabilidades de sobreviver, e, assim, de ser naturalmente selecionado.
Segundo o forte principio da hereditariedade, qualquer variedade selecionada tendera
a propagar a sua nova forma modificada. (DARWIN, 2009, p. 17).

A sua ideia de selecdo natural traz, justamente, que aqueles seres com caracteristicas
mais fortes e adaptaveis sdo os que sobrevivem. E possivel observar, portanto, que, segundo a
teoria de Darwin, as novas espécies se formavam a partir de antigas, através de um processo de
transmissao aos descendentes das caracteristicas que se sobressairam durante esse processo.
Assim, a sele¢do natural poderia ser definida como uma regra através da qual uma variagao, se
for atil, se conserva e se perpetua. E preciso salientar, no entanto, que ele faz uma ressalva

quanto as variabilidades encontradas nas espécies, ressaltando que nem todas os atributos de
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um individuo da mesma espécie teriam sido obtidos através dessa transmissdo de seus

progenitores, ou seja, teriam sido passados através da hereditariedade.

A variabilidade indefinida é um resultado da mudanga de condigdes muito mais
comum que a variabilidade definida, ¢ desempenhou provavelmente um papel mais
importante na formacdo das nossas ragas domésticas. Encontramos variabilidade
indefinida nas inimeras pequenas peculiaridades que distinguem os individuos de
uma mesma espécie, € cuja causa ndo pode ser atribuida a transmissdo por
hereditariedade de caracteres dos progenitores, nem de algum antepassado longinquo.
Ocasionalmente, até aparecem diferencas muito vincadas entre as crias de uma mesma
ninhada, ou em plantulas da mesma capsula de sementes. A longos intervalos de
tempo, de entre milhdes de individuos criados no mesmo territério e alimentados
quase da mesma maneira, alguns surgem com desvios de estrutura tdo fortemente
pronunciados que merecem a qualificacdo de aberracdes. Mas as aberragdes ndo
podem ser separadas das variagcdes mais simples por um limite absoluto. (DARWIN,
2009, p. 21).

A ideia, portanto, de “aberra¢des” como um ser com caracteristicas distintas dos outros
individuos da espécie nasce ai, através da andlise dos “desvios” de estrutura. Vale salientar o
uso das palavras “desvio” e “aberragdes” que o autor utilizou para descrever os sujeitos com
atributos diferenciados dos pares de sua espécie; desvio vem do latim des-, “fora”, mais via,
“caminho” (DICIONARIO, 2015a) e a palavra aberragdo vem do Latim aberratio, “andar sem
destino”, formada por ab-, “para fora”, mais errare, “perambular, vagar”. Desde meados do
século XIX que essa expressao passou a ser mais utilizada com o significado de “aquilo que se
desvia do normal” (DICIONARIO, 2015b). Assim, é possivel perceber que essas palavras

trazem em si mesmas a ideia de algo “errado”, “fora do padrao”, carregando um cunho negativo.

Todas as variagdes de estrutura que aparecem entre um grande nimero individuos que
vivem em conjunto, quer sejam extremamente sutis quer sejam muito vincadas,
podem ser encaradas da mesma forma que consideramos os efeitos indefinidos
causados pelas condi¢des de vida em cada organismo individual — de um modo
semelhante aos efeitos de um resfriado, que afeta cada ser humano indefinidamente,
consoante a sua constitui¢do fisica ou o seu estado de saude, e que pode originar tosse,
gripe, reumatismo ou inflamacao de diversos 6rgdos. (DARWIN, 2009, p. 21).

Estas variacdes de estrutura que Darwin menciona, podem, segundo o ele, ser uteis ou
ndo ou ainda, surgirem como aberragdes, como vimos anteriormente. A comparagdo das
variagOes de estrutura aos efeitos das doencas a depender do individuo ¢ uma visdo que se
assemelha a perspectiva do patoldgico quando observado pelo positivismo. Segundo Comte
(1929), inspirado pelo principio de Broussais, o patolégico seria um prolongamento dos limites
de variacao proprios de cada fendmeno do organismo normal. J4 o estado normal, do qual ele

falava indistintamente também como estado fisiologico ou estado natural, poderiam ser
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definidos pela harmonia entre as influéncias, tanto externas quanto internas, distintas. Ou seja,
0 patologico seria assim, segundo essa visdo positivista propagada por Comte, uma variagao

quantitativa do normal.

Georges Canguilhem (2009) discorda dessa visao e a critica. Primeiro porque, segundo
sua perspectiva, os termos utilizados por Comte ainda guardavam uma ressonancia qualitativa,
sendo, portanto, termos apenas vagos e imprecisamente quantitativos. Em segundo lugar, ha
uma critica da propria visdo do patolodgico enquanto variagdo quantitativa do normal. Isto
porque seria necessaria a delimitagao de uma norma para que se possa afirmar o que ¢ satide —
e 0 que os positivistas definem como estado normal, fisioldégico ou, ainda, natural — e o que
seria o patoldgico. Esta atribui¢do de norma constituiria um tipo de ideal a ser buscado e
alcancado pelos individuos. Esse ideal ¢ considerado por Canguilhem, no entanto, vago e dificil
de ser alcancado, principalmente quando se tem em vista o contexto e as caracteristicas Unicas

do individuo e como essas se relacionam com ele.

Esta norma ideal, inclusive, traduzida através da ideia de harmonia das influéncias
distintas por Comte, desconsideraria, para Canguilhem, a infinitude de possibilidades tanto
fisioldgicas quanto contextuais que poderiam existir durante toda a vida do individuo. Ele
critica, portanto, a visdo de que o patoldgico pode ser uma realidade efetivamente objetiva e
inteligivel ao conhecimento cientifico de forma puramente quantitativa e que, ainda, ocorreria

de forma alheia ao processo de vida do sujeito.

Para Canguilhem (2009), essa visdo reducionista do positivismo advém da necessidade
dessa corrente de se opor ao vitalismo. Para além disto, se diante da doenca o nosso sentimento
¢ de angustia, o que esperamos € que possamos, atraves da ciéncia, restabelecer o ideal, o que
se considera como harmodnico do organismo. Ou seja, hd um desejo de intervengdo médica
sobre o patolédgico. O problema aqui, para Canguilhem, ¢ justamente que essa intervengao seria
para restabelecer as normas tidas como ideais e i1sso acabaria por ser definido mais pela cultura
e, portanto, por uma visao qualitativa da satde e ndo quantitativa. Assim, deste modo, o autor

acaba questionando a cientificidade destas teorias.

Por outro lado, Canguilhem concorda com Goldstein e Laughier ao afirmarem que nao
seria possivel observar se determinado individuo estaria no estado saudavel através de uma
média estatistica. Isto porque o individuo pode executar bem as tarefas no meio que lhe ¢
proprio (GOLDSTEIN, 1933) em condi¢des orginicas que um outro individuo poderia nio

conseguir. Assim, o que define o estado normal e o diferencia do estado patoldgico, ndo ¢é
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definido por algum fator coletivo, mas sim uma norma que se transforma em situagdes

individuais.

Portanto, devemos dizer que o estado patoldgico ou anormal ndo ¢ consequéncia da
auséncia de qualquer norma. A doenga ¢ ainda uma norma de vida, mas uma norma
inferior, no sentido que ndo tolera nenhum desvio das condi¢des em que ¢ valida, por
ser incapaz de se transformar em outra norma. O ser vivo doente esta normalizado em
condigdes bem definidas, e perdeu a capacidade normativa, a capacidade de instituir

normas diferentes em condigdes diferentes. (CANGUILHEM, 2009, p. 72).

O que Canguilhem (ibidem) propde, afinal, ¢ que ndo existiria, no patoldgico, uma
auséncia de norma, tendo em vista que ndo existe vida sem norma, mas que o patoldgico
também ¢ uma forma de viver. O patologico, no entanto, apesar de ser norma, ndo seria
normativo, o que € patoldgico entdo ¢ uma norma que so6 existe em condigdes bem definidas. A
saude, por outro lado, seria o normativo, ja que seria adaptavel. Mais do que normal, portanto,
a saude estaria na capacidade do individuo de estar adaptado ao meio, as exigéncias para a
sobrevivéncia neste, ¢ ser capaz de criar e seguir as normas, ja que "o normal ¢ viver num meio

onde flutuagdes e novos acontecimentos sio possiveis" (CANGUILHEM, 2009, p.71).

O individuo que teria o poder de ponderar em que situagdo se encontraria, ja que ele
proprio sofreria as consequéncias de um estado patologico, sentiria diante dele a sua
incapacidade ou dificuldade para sobrevivéncia ou, ainda, para executar as atividades que lhe
eram comuns no dia a dia. Portanto, o normal pode ser patoldgico em uma outra situagao, em
um outro meio. A saude poderia ser concebida, por fim, como uma seguranga diante da vida, a

qual ndo oporia limites a sua condi¢ao, independente do meio e das condigdes deste.

Se reconhecemos que a doenga ndo deixa de ser uma espécie de norma bioldgica,
consequentemente o estado patoldgico ndo pode ser chamado de anormal no sentido
absoluto, mas anormal apenas na relagdo com uma situacdo determinada.
Reciprocamente, ser sadio e ser normal ndo sdo fatos totalmente equivalentes, ja que
o0 patoldgico é uma espécie de normal. Ser sadio significa ndo apenas ser normal em
uma situacdo determinada, mas ser, também, normativo, nessa situacdo e em outras
situagdes eventuais. O que caracteriza a saude ¢ a possibilidade de ultrapassar a norma
que define o normal momentineo, a possibilidade de tolerar infragdes a norma
habitual e de instituir normas novas em situagdes novas. (ibidem, p. 77).

O patologico, portanto, s6 existe em uma relagdo de comparagao, € ndo em si mesmo,
sendo, ainda, considerado também como normal por Canguilhem, apesar de ndo normativo. O
que ndo se poderia, no caso, ¢ afirmar que o normal patologico seria idéntico ao fisioldgico,

pois sao normas diferentes. No patologico hd uma nova dimensao da vida, o mesmo determina
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uma nova forma de se viver. Portanto, ¢ impossivel definir o normal e o patologico, nesta visdo,

se estes estiverem limitados a uma visao fisioldgica.

A vida estaria submetida tanto ao meio quanto ao proprio organismo, desempenhando
fungdes especificas, o que define a normatividade bioldgica. Esta, por sua vez, seria irreversivel
para Canguilhem (ibidem, p. 92). Para ele a fisiologia seria a ciéncia das situacdes e condi¢des
bioldgicas consideradas normais, mas o conceito de norma ndo poderia ser objetivamente
determinado por meios cientificos. A cura, procurada pela medicina, estaria baseada na busca
por reconquistar um estado de harmonia das normas fisiologicas, estando estas mais proximas
da doenca ou da saude na medida em que se encontrasse mais proxima ou nao a possibilidade

de modifica¢des do meio.

A deficiéncia, apesar de ndo ser considerada em si mesma como uma patologia pela
medicina, ela ¢ advinda de uma lesdo, ou ainda, consequéncia de uma patologia (MASALA,
PETRETTO, 2008). Tem-se que a deficiéncia pode ser congénita ou adquirida, resultado de
uma lesdo. Estas lesdes podem ocasionar uma perda ou anormalidade de uma fungdo
fisiologica, anatdmica ou, ainda, alguma anormalidade na estrutura. Elas podem ter, inclusive,
um carater definitivo (estavel) ou evolutivo. A congénita ¢ aquela que advém desde o

nascimento, podendo acontecer intrauterina ou mesmo durante o parto.

Virias podem ser as causas das lesdes, advindas tanto de fatores externos quanto
internos. As congénitas podem advir de hipoxia perinatal, infec¢cdes congénitas (dentre elas,
rubéola, toxoplasmose, citomegalovirose, varicela, infec¢do pelo virus herpes simples, infeccao
pelo HIV, entre outras), processos inflamatérios (como as doengas autoimunes, por exemplo),
anemia grave e desnutricdo materna, entre outras causas conhecidas e desconhecidas

(BRAUNWALD, Eugene et al., 2013).

As adquiridas podem ser causadas por algum traumatismo, como os ocasionados por
lesdo por arma branca ou de fogo, acidentes automobilisticos e quedas, além das lesdes do
sistema nervoso central, dentre as quais se destacam o acidente vascular cerebral (isquémico e
hemorragico), as neoplasias intracranianas, as encefalopatias, as meningoencefalites (virais,
bacterianas, fingicas, por micobactérias e outros agentes), as doengas desmielinizantes, como
a Esclerose Multipla, as patologias que afetam a medula espinhal, além das doengas que afetam
também o sistema nervoso periférico e musculos, como € o caso das lesdes de raizes nervosas,
plexos nervosos, nervos periféricos, as doengas da juncdo neuromuscular e as miopatias.

Transtornos psiquidtricos podem ser causa de deficiéncia mental e lesdes em outros sistemas
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podem levar a diversos tipos de deficiéncia, como € o caso das lesdes oftalmologicas, que levam

a deficiéncia visual e as lesdes otoldgicas, que culminam com a deficiéncia auditiva. (ibidem).

A deficiéncia, ocasionada pela lesdo, pode ser temporaria ou ndo e atingir um ou mais
de um segmento do corpo humano. Dependendo do comprometimento fisioldgico advindo da
mesma, ela pode ser considerada, aqui no Brasil, como deficiéncia fisica, auditiva, visual ou
mental. E preciso observar ainda que pode haver a associagdo de uma ou mais deficiéncias, o

se denomina como deficiéncia multipla.

Justamente com base nestes fatores (como a deficiéncia ser resultado de uma lesdo), foi
publicado, em 1980, o primeiro documento pela World Health Organization (WHO) ou
Organizacao Mundial de Saude (OMS) que tentava organizar uma linguagem universal sobre
deficiéncias e lesdes, o Internacional Classification of Impairments, Disabilities and
Handicaps (ICIDH). Este faz parte da Familia de Classifica¢des Internacionais da OMS que
tem como proposito estabelecer modelos consensuais e linguagens universais para serem
utilizados nos Sistemas de Saude e facilitarem a coleta e analise de dados referentes ao assunto,

entre outros.

Por ter sido o primeiro modelo internacional a compartilhar uma informagao conceitual
e o primeiro sistema internacional a classificar as consequéncias das doengas, ele foi traduzido
para 13 linguas (MASALA; PETRETTO, 2008, p. 1236). Sua traducao para portugués foi
realizada 9 anos depois, em 1989, pelo Ministério do Emprego e da Seguranca Social,
Secretariado Nacional de Reabilitagdo de Lisboa e recebeu o nome de Classificagdo
Internacional de Deficiéncias Incapacidades e Desvantagens (CIDID). Em sua introdugdo, o
documento versa sobre a importancia de uma padronizacdo dos conceitos em torno da

deficiéncia para a saude, seus profissionais ¢ aqueles que recebem a assisténcia da mesma:

A lacuna habilidade-capacidade, a discrepancia entre o que os sistemas de saude
podem fazer e o que eles devem fazer, constitui um dos maiores desafios para aqueles
que se preocupam com a assisténcia a saude e o bem-estar. A esperanca ¢ amplamente
compartilhada de que melhorias na disponibilidade de informagdes relevantes
poderiam dar uma contribuigdo importante para o desenvolvimento de politicas mais
apropriadas para a solucdo desses problemas. As escolhas estdo sendo feitas o tempo
todo, mesmo que seja apenas por padrdo. Supde-se que a qualidade das escolhas seria
aumentada se o grau em que as decisdes estivessem relacionadas a informagdo, uma
descrigdo da situagdo como cla é, fosse aumentado. Os esquemas de classificagdo
neste manual sdo oferecidos como estruturas para facilitar o fornecimento de tais
informagdes.> (WHO, 1980, p. 7).

2 Tradugdo livre do original: The ability-capability gap, the discrepancy between what health care systems can do
and what they might do, constitutes one of the greatest challenges for those concerned with health care and welfare.
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A ICIDH tem a deficiéncia dentro de um contexto estritamente biomédico, através da
qual resume a mesma a um corpo com lesdes. O fendmeno da deficiéncia € descrito no
documento utilizando os termos impairments, disabilities € handicaps’. Cada um desses,
segundo o mesmo (WHO, 1980, p. 13), traz classificagdes distintas e independentes, cada uma
relacionada a um plano diferente de experiéncia em consequéncia da doenca e estariam
relacionadas entre si. No manual consta a defini¢do de cada um destes termos, no caso,
impairments esta definido como “qualquer perda ou anormalidade de uma estrutura anatémica
ou fungio psicoldgica ou fisiolégica” (ibidem, p. 47)*, disability como “qualquer restri¢io ou
caréncia (resultante de impairment) da capacidade de realizar uma atividade da maneira ou
dentro da faixa considerada normal para um ser humano” (ibidem, p. 143)°, ja handicap como
“uma desvantagem para um determinado individuo, resultante de impairment ou disability, que
limita ou impede o cumprimento de um papel que é normal (dependendo da idade, sexo e fatores

sociais e culturais) para aquele individuo” (ibidem, p. 183)°.

Para a atribuicdo destes conceitos, impairment e disability, foram utilizadas estatisticas
de normalidade e curva de variacdes corporais, o que acreditavam que fundamentaria estes
termos de forma incontroversa, ja que o objetivo da OMS com a ICDIH era justamente o da
padronizagdo e facilitacdo na utilizag¢ao e divulgagao de tais informagdes, atenuando, assim, 0s
debates envolvendo as terminologias. Ja handicap, justificaram o seu uso como sendo o
“componente extrinseco” da deficiéncia, ou seja, os fatores do ambiente que ndo se reduziam a
suas variaveis biomédicas (WHO, 1980). Entretanto, ao defini-lo coloca-se a desvantagem
como resultado das lesdes, ou seja, um corpo que sofresse uma lesdo teria uma deficiéncia que

o impossibilitaria de exercer uma atividade da maneira considerada normal para um ser humano

The hope is widely shared that improvements in the availability of relevant infonnation could make an important
contribution to the development of policies more appropriate for the solution of these problems. Choices are being
made all the time, even if only by default. It is assumed that the quality of choices would be enhanced if the degree
to which decisions were related to information, a description of the situation as it is, was increased. The
classification schemes in this manual are offered as frameworks to facilitate the provision of such information.

3 Preferiu-se manter durante o texto, pelo menos ao se falar da ICIDH, a terminologia original publicada ao invés
de traduzir livremente ou utilizar os termos que foram adotados em sua tradugdo para a lingua portuguesa, tendo
em vista que a propria linguagem tem uma concepgao politica, e essa questdo sera abordada no proximo topico,
mas, normalmente estes termos sdo traduzidos para o portugués pelos tedricos do movimento social como: lesdes
(impairments), deficiéncias (disabilities) e desvantagem (handicaps).

4 Tradugdo livre do original: “any loss or abnormality of psychological, physiological, or anatomical structure or
function.”

> Tradugdo livre do original: “any restriction or lack (resulting from an impairment) of ability to perform an activity
in the manner or within the range considered normal for a human being.”

® Tradugdo livre do original: “a disadvantage for a given individual, resulting from na impairment or a disability,
that limits or prevents the fulfilment of a role that is normal (depending on age, sex, and social and cultural factors)
for that individual.”
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e isso implicaria em uma restricdo de habilidades que o levaria a sofrer uma desvantagem na

sociedade.

Quadro 1 — Modelo da ICIDH

disease —pu impairmen! — g disability — g handicap

Fonte: WHO, 1980.

O quadro apresentado no préprio documento demonstra como o modelo da ICIDH
observa a relacao entre estes conceitos, colocando todos os trés como consequéncias diretas da
doenca e com uma conexao linear entre ecles. Tendo em vista o carater internacional deste
manual e como ele desejava justamente criar uma linguagem universal sobre as consequéncias
das doengas, o mesmo foi bastante criticado e ganhou uma revisdo em 1993, que adicionou um
prefacio no qual reconheciam algumas das deficiéncia no modelo, trazendo, por exemplo, que
a relagcdo entre os fatores fisicos do ambiente com o bindmio impairment-disability fosse
profundamente ligada a cultura (WHO, 1980, p. 5), e que todas as consideragdes feitas durante

0s anos em que estava em vigor seriam levados em consideragdo para a sua revisao.

Fato ¢ que a forma como o documento trouxe a deficiéncia, reduzindo a pessoa a um
corpo com lesdes e ligando este fato diretamente a desvantagem social que sofriam, como
também o seu intuito de padronizar o entendimento internacional sobre as consequéncias de
doengas, para facilitar as abordagens no campo da saude, demonstram que ha uma busca pela
medicalizagdo destes corpos. Ou seja, a ICIDH representava a principal visdo do modelo
médico, qual seja, de que o corpo com deficiéncia era um corpo anormal que deveria, por isso,

ser conhecido para que fosse possivel buscar a sua cura e/ou reabilitagao.

2.2. O MODELO SOCIAL

O modelo médico, portanto, observa um corpo com deficiéncia comparando-o a um

corpo sem deficiéncia. Observam-se os fatores estruturais e fisioldgicos, ou seja, o
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funcionamento do organismo considerado como normal e o desvio deste. Assim, 0 que interessa
ao modelo médico de forma geral ¢ a lesdo sofrida. A desvantagem social a que esta submetida
a pessoa com deficiéncia passa, assim, a ser observada justamente a partir desta lesdo. Ela ¢ que
traria as dificuldades para que a pessoa pudesse se integrar totalmente a sociedade. Portanto, o
maior objetivo do modelo médico ¢ entender a lesdo para que possa buscar a sua cura e/ou

reabilitagdo, voltada, assim, para a medicaliza¢cdo do corpo com deficiéncia.

Os primeiros contrapontos a este modelo surgiram na década de 70, tendo como
principais percursores do modelo social da deficiéncia Paul Hunt e Michael Oliver. Os dois
tinham deficiéncia fisica e eram socidlogos. O seu contato comegou a partir de uma carta que
Hunt escreveu ao jornal inglés The Guardian em 1972 falando sobre como as pessoas com
deficiéncia fisica viviam isoladas em locais que além das péssimas condi¢des ainda ignoravam
suas ideias e que era necessario, portanto, a formacao de um grupo de pessoas que se unissem
em prol de levar suas ideias e interesses ao parlamento e que era esta a sua proposta

(CAMPBELL, 1997, p. 82).

Paul recebeu varias respostas a sua carta e assim formou-se a primeira organizagao
politica sobre deficiéncia formada e gerenciada por pessoas com deficiéncia: a Liga dos
Lesados Fisicos contra a Segregacdo (UPIAS). Antes desta, era comum existirem varias
organizagoes, entretanto, estas eram para as pessoas com deficiéncia, ou seja, locais onde as
pessoas com lesdo eram internadas ou lhes eram oferecidos servicos de cuidado e educagdo.
“p . TR .

m geral, o objetivo dessas institui¢cdes e centros era o de afastar as pessoas com lesdes do

convivio social ou o de normaliza-las para devolvé-las a familia ou a sociedade” (DINIZ, 2012,
p. 15).

Um dos maiores objetivos da UPIAS era de justamente ir de encontro a este modelo de
cuidado e cura baseado na visao da pessoa com deficiéncia pelo modelo médico. A deficiéncia,
deveria ser vista por uma outra abordagem, como um problema eminentemente social ¢ ndo
apenas individual decorrente das lesdes, ndo deveria, portanto, ser visto como uma “tragédia
pessoal” (OLIVER, 1990). Os seus membros passaram a observar, portanto, 0 meio como o
ponto de exclusdo da pessoa com deficiéncia, e ndo a lesao em si. A sociedade € que ndo estava
preparada para incorporar a diversidade das pessoas e, assim, acabava excluindo as pessoas

com deficiéncia ao passo que tirava de si a responsabilidade para culpabilizar a lesdo.

A lesdo e a deficiéncia passaram, assim, por um questionamento € uma redefinicao em

torno de termos que antes eram estritamente biomédicos e passaram a ser observados como
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socioldgicos. A lesdo ndo causava o afastamento social, as organizagdes politicas e sociais sim.
A deficiéncia, portanto, passou a vista como uma forma de opressao social. Ao tentar se afastar
do modelo médico, estudiosos passaram a comparar a opressao que as pessoas com deficiéncia
sofriam com a que era destinada a mulheres e negros por exemplo. No entanto, os teoricos logo
tiveram dificuldades em encontrar aceitacdo para essas ideias.
Ao desenvolver teorias da opressdo sexual e racial foi necessario para os tedricos dos
movimentos de mulheres e negro acertar as contas com a biologia, que em ambos os
casos tem sido empregada para explicar e justificar a desvantagem social. Para uma
teoria da deficiéncia enquanto opressdo, no entanto, surge uma importante diferenca
quando consideramos a questdo da lesdo. Enquanto nos casos de opressdo sexual e
racial, a diferenca biologica serve apenas como uma condicdo qualificatoria de uma
opressdo totalmente ideoldgica, para as pessoas com deficiéncia, a diferenga
biologica, embora deva argumentar, consequéncia de praticas sociais, ¢ em si mesma
uma parte da opressao. E fundamental que uma teoria da deficiéncia como opressao
venha a enfrentar essa inferioridade 'real', uma vez que constitui um alicerce sobre o
qual a justificativa de teorias opressivas se baseiam e, psicologicamente, um imenso
obstaculo para o desenvolvimento da consciéncia politica entre as pessoas com

deficiéncia. Tal desenvolvimento ¢ sistematicamente bloqueado através da
naturalizagdo de lesdo.” (ABBERLEY, 1987, p. 8).

Analisando a eficacia da analogia entre a opressao sofrida pelas mulheres e a sofrida
pelas pessoas com deficiéncia, Abberley (1987) estava convencido de que estas opressdes eram
semelhantes, mas ndo acreditava que esse argumento seria bem aceito. Isso porque enquanto
nas desigualdades de género ha uma maior aceitagdao quanto a ideia de a biologia ndo determinar
a desvantagem social, no campo da defici€éncia acredita-se que a lesdo representa uma
"desvantagem real e natural”, ou seja, a desvantagem provocada pela lesdo € universal, absoluta

e independente dos arranjos sociais.

Segundo Oliver (1983), poderiamos perceber, assim, que haveria principalmente duas
formas de opressdao contra a pessoa com deficiéncia resultantes da visdo destas a partir do
modelo médico da deficiéncia, que seriam a medicalizagdo dos corpos e a discriminagdo
socioeconomica. O problema da opressdo estaria, portanto, no entorno da pessoa com

deficiéncia, seria algo econdmico, politico, social e ndo apenas médico. A lesdo ndo seria o

7 Tradugdo livre do original: “In developing theories of sexual and racial oppression it has been necessary for
theoreticians of the women’s and anti-racist movements to settle accounts with biology, which in both cases has
been employed to explain and to justify social disadvantage. For a theory of disability as oppression however an
important difference arises when we consider the issue of impairment. While in the cases of sexual and racial
oppression, biological difference serves only as a qualificatory condition of a wholly ideological oppression, for
disabled people the biological difference, albeit as I shall argue itself a consequence of social practices, is itself a
part of the oppression. It is crucial that a theory of disability as oppression comes to grips with this ‘real” inferiority,
since it forms a bedrock upon which justificatory oppressive theories are based and, psychologically, an immense
impediment to the development of political consciousness amongst disabled people. Such a development is
systematically blocked through the naturalization of impairment.”
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principal impeditivo para que a pessoa com deficiéncia conseguisse se inserir na vida em
sociedade, mas sim a estrutura socionormativa que girava em torno de uma corponormatividade
que ndo abragava a diversidade estrutural e fisioldgica daquelas pessoas. Para a UPIAS (1976,
pp. 3-4), a lesdo era apenas um dado corporal que demonstrava a diversidade do corpo, ndo

tinha um valor em si mesma, ja a deficiéncia seria

...uma situagdo, causada pelas condicdes sociais, que requer para a sua eliminacao: (a)
que nenhum aspecto, como rendimentos, mobilidade ou institui¢cdes, seja tratado
isoladamente; (b) que as pessoas com deficiéncia devem, com o aconselhamento ¢ a
ajuda de outras pessoas, assumir o controle sobre suas proprias vidas, e (c) que
profissionais, especialistas e outros que procuram ajudar devem estar comprometidos
em promover este controle por pessoas com deficiéncia. (UPIAS, 1976, p. 3)3.

De acordo com a UPIAS, a sociedade ¢ que descapacitaria uma pessoa com lesao,
excluindo-a e isolando-a de uma participacdo social plena. A pobreza, a baixa renda, a
educacdo, o trabalho, nenhuma dessas seriam causas da opressdo a qual estavam submetidos,
mas sim os seus sintomas (UPIAS, 1976, p. 4). A deficiéncia assumia, assim, um Vviés
sociologico, retirando de si o peso de uma desvantagem natural e colocando-a enquanto uma

opressao exercida sobre este corpo com lesao.

Abberley (1987), focou o fundamento da opressdo na estrutura do capitalismo,
principalmente no ordenamento social em torno do trabalho produtivo. Ele elencava o
capitalismo como um sistema ideoldgico de dupla face que, ao mesmo tempo que oprimia as
pessoas com deficiéncia, também era um dos seus agentes causadores. Ele utilizou, para
fundamentar sua teoria, diversas estatisticas de satide disponiveis na época no Reino Unido.
Como exemplo, o autor utilizou o nimero de casos de pessoas que contraiam artrite por conta
do trabalho. Apesar de haver a possibilidade de prevengdo, essa seria um custo a mais que o
sistema nao estava disposto a arcar. Ou seja, a deficiéncia ndo apenas advinha de um contexto

natural ou em um nivel individual, mas era ainda proveniente de um contexto socioecondmico.

Oliver e Barnes (1998), também colocam o capitalismo como centro da opressdo as
pessoas com deficiéncia. Para eles, esta opressdo teria um viés tanto econdmico quanto
1deoldgico, econdomico porque as pessoas com deficiéncia fariam parte do que ¢ chamado pelo

marxismo de exército de reserva e ideoldgico porque os manteria em uma posicdo de

8 Tradugdo livre do original: “disability is a situation, caused by social conditions, which requires for its
elimination, (a) that no one aspect such as incomes, mobility or institutions is treated in isolation, (b) that disabled
people should, with the advice and help of others, assume control over their own lives, and (c) that professionals,
experts and others who seek to help must be committed to promoting such control by disabled people.”
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inferioridade. Assim, a base tedrica que marcou os estudos da primeira geragdo do modelo

social foi justamente o materialismo historico, o marxismo.

E interessante notar que, a teoria da evolugdo de Darwin, com a qual podemos tragar um
paralelo com as “verdades biologicas/naturais” que permeiam o debate biomédico em torno da
deficiéncia, ¢ também relacionado com o capitalismo. A teoria da selecdo natural de Darwin
tem elementos teoricos que podem ser conectados com o contexto do liberalismo economico e

do capitalismo na época, assemelhando-se a vida cotidiana (FREITAS, 1998).

O principio da selegdo natural coincide com o pensamento de Adam Smith, o qual
estabelecia que para obter-se uma economia ordenada, fornecendo o maximo de
beneficios para todos, ¢ preciso que os individuos lutem por suas proprias vantagens
(principio do “laisez-faire”). Deste modo, apds a elimina¢do dos ineficientes,
encontrar-se-ia uma nagdo estavel e harmoniosa (Gould 1979). (FREITAS, 1998, p.
61).

Dentro desses “ineficientes”, podemos observar as proprias pessoas com deficiéncia,
que sdo vistas como ndo produtivas no sistema capitalista. A corponormatividade €, portanto,
também econdmica e busca corpos que executem um determinado trabalho da forma mais
rapida, eficiente e com a melhor margem de lucro. O proprio Darwin, em A Origem (1979), faz
uma comparagdo entre o principio da divisdo do trabalho, um principio utilizado no processo
produtivo na época com a formagdo de castas pelas formigas. Segundo ele (ibidem, p. 257), a
formacado das diferentes castas pelas formigas que viviam em sociedade deveria ter sido tdo

vantajosa quanto era para o homem civilizado o principio da divisdo do trabalho.

Portanto, a pessoa com deficiéncia ndo estaria inserida no contexto de corpos produtivos
e serviria como mao-de-obra barata quando necessario, mas ainda observando as lesdes menos
graves que nao interfeririam tanto no trabalho. Abberley (1987) via essa fundamentacao que
colocava o corpo como espaco de opressao e desigualdade, como necessaria para o debate sobre
justica social para as pessoas com deficiéncia. O autor ainda resolveu, enquanto estratégia
politica, acrescentar ao grupo de pessoas com deficiéncia aqueles que tradicionalmente ndo
eram considerados como tais, como os idosos. Esse acréscimo foi aprofundado pelas geracdes
seguintes do modelo social e serviu para expandir a ideia em torno da lesdo como algo que de
fato faz parte da vida e ndo simplesmente como algo inesperado ou que s6 ocorria com um
determinado grupo de pessoas. Assim, a deficiéncia passaria de um plano individual e
imprevisivel para algo que seria recorrente na vida humana, principalmente dentro do sistema

capitalista.
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A ideia da deficiéncia como opressao ganhou forg¢a nos anos 80 e se tornou consensual
entre os tedricos da primeira geragao do modelo social (DINIZ, 2012, p.34). Algumas criticas,
no entanto, surgiram ao vocabulario utilizado inicialmente pela UPIAS. A Internacional de
Pessoas com Deficiéncia (DPI), criticou o fato de que este vocabuldrio ndo abarcava outras
formas de lesdes que ndo as fisicas e, assim, propos novas defini¢des para os termos. Neste
documento que a mesma divulgou em 1982 (DPI, 1982, p. 105), o termo lesdo deixou de
aparecer e foi substituido por deficiéncia, enquanto que o que era utilizado pela UPIAS para
definir deficiéncia passou a ser conceituado por handicap. Ou seja, de certa forma os

fundamentos tedricos foram mantidos, mas os termos foram ampliados e modificados.

Nas defini¢des dadas pela DPI, deficiéncia passou a significar “as limitagcdes funcionais
nos individuos causadas por lesdes fisicas, sensoriais ou mentais” (DPI, 1982, p. 105) e
handicap foi definhada como “a perda ou limitagdo de oportunidades em participar na vida
normal da comunidade em igualdade de condigdes com outros individuos devido a barreiras
fisicas e sociais” (DPI, 1982, p. 105). A justificativa para estas mudangas era que estas
expressOes eram mais utilizadas internacionalmente, além de que o vocabulario se tornava mais
amplo e mais adequado para abarcar outras lesdes que ndo as fisicas, assim, “deficiéncia
mental” seria um termo melhor do que “lesao mental”, por isso a troca. De modo geral, enquanto
que no vocabulario da UPIAS, lesdo se referia ao corpo e deficiéncia ao fendmeno sociolédgico,

na DPI seria deficiéncia para o corpo e handicap para o fenomeno (DINIZ, 2012, p. 35).

A propria ICIDH, como mostrado anteriormente, também utilizava a expressdao
handicap. As nagdes Unidas também utilizaram handicap em seu vocabulario diferindo

impairment de disability e handicap:

Impairment: qualquer perda ou anormalidade da fungdo ou estrutura psicologica,
fisioldgica ou anatdmica.

Disability: qualquer restricdo ou falta (resultante de uma deficiéncia) da capacidade
de realizar uma atividade da maneira ou dentro da faixa considerada normal para um
ser humano. Handicap: uma desvantagem para um determinado individuo, resultante
de uma deficiéncia ou deficiéncia que limita ou impede o cumprimento de um papel
que ¢ normal, dependendo da idade, sexo, fatores sociais e culturais, para esse
individuo.

Handicap ¢, portanto, uma fungdo da relagdo entre pessoas com deficiéncia e seu
ambiente. Ocorre quando eles se deparam com barreiras culturais, fisicas ou sociais
que impedem o acesso aos varios recursos da sociedade que estdo disponiveis para
outros cidadaos. Assim, a desvantagem ¢ a perda ou limitacdo de oportunidades para
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participar da vida da comunidade em um nivel igual ao dos outros. (UN, 1983, pp. 6-
7).°

E possivel perceber que houve, nestes documentos internacionais, assim como muitos
outros, uma influéncia clara da conceituacao dada pela ICIDH. Esta, inclusive, praticamente
ignorou os debates em torno do modelo social que existiam na época em que foi lancada, o que
constituiu, para os tedricos do modelo social, um revigoramento do modelo médico, passando
a deficiéncia novamente a ser tratada simplesmente como uma questdo biomédica, como
consequéncia de uma doenga. Surgiu, entdo, uma emergéncia para os estudiosos deste modelo,
que procuravam demonstrar, em suas publicagdes (NAGI, 1991; BARRY, 1995; OLIVER;
BARNES, 1998), as problematicas em torno da ICIDH com o receio de que a mesma, por ser
um documento internacional de uma entidade politica com tanta for¢a (a OMS), acabasse se

sobressaindo aos debates do modelo social.

A linguagem utilizada em torno do fenomeno da deficiéncia sempre foi algo importante
para os tedricos do modelo social. E comum a disputa em torno do vocabulario pelos
movimentos sociais por conta de sua importancia social e politica que interfere, ainda,
diretamente nas politicas publicas. Handicap foi um dos termos bastante criticados pelo
movimento de pessoas com deficiéncia, ndo s6 por ter ganhado na ICIDH um conexdo direta
com a lesdo, como se as desvantagens a que as pessoas com deficiéncia estavam sujeitas na
sociedade fossem de responsabilidade exclusiva das lesdes, mas principalmente por conta do
seu tom pejorativo, ja que sua etimologia refere-se a “chapéu na mao”, passando a imagem das

pessoas com deficiéncia como pedintes (NORDENFELTM, 1997).

Vinte anos ¢ o que separa a ICIDH de sua revisdo: a International Classification of
Functioning, Disability and Health (ICF), que foi publicada pela OMS em 2001. Esse processo
envolveu muitos grupos no mundo inteiro e resultou em uma nova linguagem e entendimento.
A ICF declarou se utilizar de uma abordagem biopsicossocial, ou seja, uma abordagem que

tenta combinar o modelo médico e o social, além de ter passado de uma classificagao que dizia

° Tradug@o livre do original: “Impairment: any loss or abnormality of psychological, physiological, or anatomical
structure or function.

Disability: any restriction or lack (resulting from an impairment) of ability to perform an activity in the manner or
within the range considered normal for a human being. Handipap: a disadvantage for a given individual, resulting
from an impairment or disability that limits or prevents the fulfillment of a role that is normal, depending on age,
sex, social and cultural factors, for that individual.

Handicap is therefore a function of the relationship between disabled persons and their environment. It occurs
when they encounter cultural, ohysical or social barrers which prevent their acces to the various sustems of society
that are available to other citizens. Thus, handicap is loss or limitation of opportunitis to take part in the life of the
community on an equal level with others.”
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respeito as consequéncias de doengas para uma classificagdo de dominios relacionados a satde
(WHO, 2001, p. 4). Assim, ela deixa claro que apesar de trazer uma nova abordagem, a ICF
continua tendo um contexto relacionado com a saude, ndo abarcando circunstancias que nao
estdo relacionados com ela, como fatores socioecondmicos por exemplo. Como exemplo, cita
o fato de que certas caracteristicas do individuo, como sua raca, género, entre outras, pode
restringir a sua participa¢do na sociedade, mas essas ndo sao restricdes relacionadas a saude e,

portanto, ndo fardo da parte da ICF (WHO, 2001, p. 7).

E importante notar, portanto, que na ICF, as pessoas nio sio as unidades de
classificagdo; isto ¢, a ICF ndo classifica as pessoas, mas descreve a situagdo de cada
pessoa dentro de uma série a saide ou de dominios relacionados a saude. Além disso,
a descri¢do é sempre feita dentro do contexto de fatores ambientais e pessoais. '
(WHO, 2001, p. 8).

A ICF chega a afirmar que ela ¢ sobre todas as pessoas € nao sé sobre aquelas que tem
alguma deficiéncia. Isso demonstra a consideracao da ICF por alguns dos debates do modelo
social, como o distanciamento da deficiéncia enquanto uma tragédia individual que atinge
apenas alguns individuos e aproximando-se da visdo de uma relacdo entre individuo e
sociedade, na qual todos podemos vir a ter lesdes e viver um contexto de opressdo pelo proprio
sistema em que estamos inseridos (uma aproximacao do debate de Abberley em relagdo a
ligacdo capitalismo-lesdo-capitalismo), como também da condi¢do da possibilidade de ser

idoso, conceitos aproximados pelos tedricos do modelo social.

A importancia da linguagem para se adequar a cumprir este objetivo ganhou extrema
importancia e, assim, a ICF se utilizou de vérios componentes, um vocabulario proprio e
extenso com todas as especificagdes das suas defini¢des. Enquanto na ICIDH o vocabulario
praticamente se resumia a impairment, disability e handicap, a ICF traz diversos componentes
como body functions, body structures, impairments, activity, participation, activity limitations,
participation restrictions, environmental factors, entre outros. Nela, a expressdo handicap

finalmente deixou de ser utilizada, seguindo as criticas dos teoricos do modelo social.

No Brasil, sua tradu¢do para a lingua portuguesa se deu em 2003 pelo Centro

Colaborador da Organizacao Mundial da Saude para a Familia de Classificagdes Internacionais

10 Tradugdo livre do original: “It is important to note, therefore, that in ICF persons are not the units of
classification; that is, ICF does not classify people, but describes the situation of each person within an array of
health or health-related domains. Moreover, the description is always made within the context of environmental
and personal factors.”
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de Doencas em portugués, da Universidade de Sao Paulo (USP) e o titulo que recebeu foi
Classifica¢dao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Satde (CIF). Entretanto, a
escolha de algumas tradugdes foi bastante criticada. Diniz, Medeiros e Squinca (2007),
consideram que a tradu¢do de impairment por deficiéncia e disability por incapacidade, ignora
os debates trazidos pelos tedricos do modelo social da deficiéncia. Isso porque, diferente da
traducao proposta, os autores consideram que a melhor traducao para impairment seria lesao,
enquanto para disability, seria deficiéncia, para que pudessem se encaixar da melhor forma as
defini¢des trazidas pela ICF destes termos com o que traz os estudos do modelo social. E
justamente por concordar com esta visdo, que nao venho utilizando a CIF, mas sim o documento

original.

Na ICF, impairments ¢ definido como “problemas na fun¢do ou na estrutura do corpo
como desvios ou perdas significativas”!'! (WHO, 2001, p. 6) e disability “¢ caracterizado como
o efeito ou resultado de uma relagao complexa entre a condi¢cdo de satde de um individuo e os
fatores pessoais, e dos fatores externos que representam as circunstancias em que o individuo

vive.”!2 (WHO, 2001, p. 17), além de ser

um termo abrangente para lesdes, limitacdes de atividade e restricdes de participacao.
Denota os aspectos negativos da interag@o entre um individuo (com uma condigéo de
satide) e os fatores contextuais desse individuo (fatores ambientais e pessoais).'
(WHO, 2001, p. 213).

E importante trazer alguns outros conceitos ndo so para poder entender melhor a ICF,
como também entender a defini¢ao por tras do vocabulario que vira a ser utilizado no decorrer
deste trabalho. Barreiras sdo os fatores ambientais, externos ao individuo, que incluem tanto o
ambiente fisico quanto social, como também o atitudinal, ou seja, os comportamentos e atitudes
em volta da pessoa, que limitam o funcionamento do individuo, qual seja, suas fungdes e
estruturas corporais, assim como as suas atividades e a participagdao. Atividade se refere a

execucdo de uma acao ou tarefa e participagao € o envolvimento do individuo nas situagdes da

1 Tradugdo livre do original: “problems in body function or structure such as a significant deviation or loss”.

12 Traducdo livre do original: “is characterized as the outcome or result of a complex relationship between an
individual’s health condition and personal factors, and of the external factors that represent the circumstances in
which the individual lives.”

13 Tradugdo livre do original: “is an umbrella term for impairments, activity limitations and participation
restrictions. It denotes the negative aspects of the interaction between an individual (with a health condition) and
that individual's contextual factors (environmental and personal factors).”
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vida. Os fatores contextuais incluem tanto os fatores pessoais quanto os ambientais. Os fatores

pessoais, por sua vez, nao foram classificados pela ICF, mas foram definidos como:

sdo o contexto particular da vida e da existéncia de um individuo e compreendem as
caracteristicas dele que ndo fazem parte de uma condi¢ao de saude ou de estados de
saude. Estes fatores podem incluir género, raga, idade, outras condi¢des de satde,
condicionamento fisico, estilo de vida, habitos, educagdo, estilos de enfrentamento,
antecedentes sociais, educagdo, profissdo, experiéncias passadas e atuais (eventos de
vidas passadas e eventos simultineos), padrao geral de comportamento e carater
estilo, ativos psicologicos individuais e outras caracteristicas, todas ou algumas das
quais podem desempenhar um papel na deficiéncia em qualquer nivel.'* (WHO, 2001,

p. 17).

Para observar melhor estas definigdes, a ICF traz um quadro com esses componentes:

Quadro 2 - Visao Geral da ICF

Parte 1:
Funcionalidade € Deficiéncia

Parte 2:
Fatores Conlextuals
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Fonte: WHO (2001)

!4 Tradugdo livre do original: “are the particular background of an individual’s life and living, and comprise
features of the individual that are not part of a health condition or health states. These factors may include gender,
race, age, other health conditions, fitness, lifestyle, habits, upbringing, coping styles, social background, education,
profession, past and current experience (past life events and concurrent events), overall behaviour pattern and
character style, individual psychological assets and other characteristics, all or any of which may play a role in

disability at any level.”
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Como podemos perceber, apesar de a ICF ndo ter deixado de lado o contexto relacionado
com a saude, houve uma expansao para outros dominios e o uso de termos socioldgicos, como
proposto pelo modelo social. O termo deficiéncia deixa, assim, de ser empregado simplesmente
como um resultado pura e simplesmente da lesao (ICIDH) para um elemento multidimensional,

resultado da interagdo entre o individuo e a sociedade.

A ICF apresenta um quadro para demonstrar como se daria a relacdo entre os seus
componentes, apesar de deixar claro que qualquer diagrama com estas interacdes pode estar
incompleto e ser modificado de acordo com o contexto ou situacdo, tendo em vista a
complexidade das interagdes e relagdes. Outras representagdes, portanto, sao possiveis, com
outros focos e variacdes. Entretanto, de uma forma geral, a interagdo entre os componentes se

daria desta forma:

Quadro 3 - Interacao entre os componentes da ICF

Condigio de Sande
(desordem ou doenga)

Fungbes ¢ estruluras o ——  apividades > Participagio

f ! t
v v

Fatores Fatores
Ambientais Pessoais

Fonte: WHO, 2001, p. 18

A perspectiva em torno do fendmeno da deficiéncia como uma experiéncia de opressao,
assim como todo o vocabulario trazido pela ICF demonstra como o esfor¢o académico e politico
do modelo social ganhou forga, tendo a ICF aproximando-se bastante das perspectivas do

mesmo. Entretanto, este modelo ndo permaneceu livre de criticas. Nos anos 1990 e 2000,
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surgiram diversas apreciagdes sobre as prerrogativas deste modelo advindas de abordagens pos-

modernas e feministas, que marcou o chamado “segunda geragao de teoricos do modelo social”.

Foram as tedricas feministas que trouxeram a tona o tema dos corpos e emogdes aos
estudos e debates em torno da deficiéncia. Enquanto a primeira geracdo do modelo social tinha
como preocupacao maior a constatacao e derrubada das barreiras estruturais que impediam ou
dificultavam as pessoas com deficiéncia a sua inser¢ao na sociedade, as mulheres feministas
com deficiéncia falaram da subjetividade da experiéncia de estar em um corpo que nio era
muitas vezes aceito socialmente e o que isto significava. Focaram em temas centrais a vida
como a dor, o cuidado, a dependéncia e interdependéncia com os outros ¢ também da
convergéncia com outras variaveis da desigualdade, como raga, idade, orientaciao sexual, etc.

(DINIZ, 2012).

Questdes como estas nao s6 ndo eram faladas pelos tedricos da primeira geragdo, como
também eram evitadas e muitas vezes rejeitadas. Como uma de suas grandes bandeiras era
justamente a de que os limites sdo sociais € ndo do individuo, ou seja, que com a derrubada de
todas as barreiras, estruturais, de transporte, comunicacionais, a pessoa com deficiéncia estaria
apta a ser totalmente independente e mostrar toda a sua capacidade e potencialidade, muitos
destes temas trazidos pelas feministas focavam justamente o contrario. Para eles, falar sobre
questdes como a dor, o cuidado ¢ a dependéncia era ressaltar os aspectos negativos e dar vazao
a argumentagdes de que os mesmos eram incapazes e tinham uma vida que ndo valia a pena ser
vivida (MORRIS, 2001, p.8). As feministas, no entanto, acreditam que esta forma de pensar é

insensivel a diversidade de experiéncias da deficiéncia.

O debate em torno da dependéncia, trazido pelos estudos feministas da deficiéncia
(“feminist disability studies™), inclusive, traz alguns pontos importantes. Kittay (1999) nos
mostra que, apesar de normalmente focarmos nas dependéncias mais profundas, como a de uma
crianca, de um idoso ou de uma pessoa com deficiéncia, todos nds somos dependentes de
alguém, em maior ou menor grau, em todos os estagios de nossas vidas. Como exemplos ela
cita o de um chefe depender de sua secretdria, das populagdes urbanas dependerem das
comunidades agricolas, entre outros. Desse modo, seriamos todos interdependentes e, portanto,
ndo deveriamos temer o debate em torno da dependéncia. Para ela, deveria haver uma
reestruturacdo na ideia acerca do principio da igualdade, ja que este ndo deveria se pautar
necessariamente na independéncia, mas também incluir a dependéncia; ser, portanto, antes de

tudo, uma igualdade na interdependéncia.
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E preciso observar que as criticas feministas nio sio opositoras ao modelo social, apenas
marcam um novo momento deste, expandindo-o e trazendo novos pontos e perspectivas a serem
pensadas. Tanto a ICF quanto a Lei Brasileira de Inclusdo utilizaram pressupostos do modelo
social, tendo esta Ultima ainda trazido questdes relacionadas com a critica feminista, como a
hipervulnerabilidade da mulher com deficiéncia. Em seu artigo segundo, ela traz que a pessoa
com deficiéncia ¢ aquela “que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, o qual, em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua
participagdo plena e efetiva na sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas.”
(BRASIL, 2015), que ¢ justamente o entendimento a ser utilizado neste trabalho ao se falar

sobre deficiéncia.

2.3 A CONSTRUCAO DO OLHAR SOB A PESSOA COM DEFICIENCIA

Antes mesmo de nascer o corpo ja se encontra diante de uma determinacdo de atos,
praticas e comportamentos. Nao ha uma construcao livre ou espontanea. O fato de saber o sexo
de um beb¢ ja traz consigo um conjunto de predeterminagdes que giram em torno de como ele
vai se comportar, se vestir, do que ele vai gostar, entre outras subjetividades que s6 deveriam
pertencer ao ser em questdo. H4 uma norma que impde como deve ser nosso corpo € como deve
funcionar nossa mente. E a arte de “fazer” corpos.

Para onde olhamos hé algo ou alguém que nos diz como devemos ser. Certos grupos
sociais exercem seu poder e criam as regras que, por tanto tempo sendo seguidas e repetidas,
tornam-se parte da cultura daquela sociedade, enraizadas nos costumes que definem os
comportamentos que virdo a ser regulados por ela propria e por suas institui¢des sociais (a
familia, a escola, a igreja, a ciéncia, a midia). S6 que tudo isso é premeditado. Todas essas agdes
e interpretacdes vém sendo repetidas por geragdes, determinando o que advém do natural, o que
¢ o certo e o que ¢ o errado. Essa continuidade permite a eficicia dos atos performativos de
modo a reforgar e sustentar as identidades hegemonicas. “Essa repeti¢do ¢ a um s6 tempo
reencenagdo e novas experiéncias de um conjunto de significados ja estabelecidos socialmente;

e também ¢ a forma mundana e ritualizada de sua legitimacao” (BUTLER, 2008, p. 200).

Essas normas se encontram bastante ligadas as nossas vidas de uma forma tao
naturalizada que ndo paramos para raciocinar sobre elas. A minha a¢do encontra base e
aceitacdo em uma ac¢do que foi preestabelecida e se confirma como certa a partir do momento

em que eu olho ao meu redor e tenho a consciéncia de que aqueles com os quais me identifico
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socialmente estdo agindo da mesma forma e detém as mesmas caracteristicas que eu ou as que
desejo alcangar. Acabamos por observar que ha normas sociais e atitudes corporais coletivas
que se diferenciam ao passo que mudam os ambientes sociais. Essas preconcepgdes se tornam
expectativas normativas, as quais procuramos nos enquadrar. Assim, afasta-se de nds aquilo
que ndo ¢ o esperado para pertencer aquele determinado grupo e classe social, tornando o outro
um “estranho”, com caracteristicas que nao desejamos em nossas vidas. Essa repeti¢do

estilizada ¢ o que da sentido a norma e a naturaliza.

E perceptivel entdo que sdo criados comportamentos, agdes e corpos tidos como certos
e outros que se caracterizam como errados por uma parte da populagdo. Sdo regras sociais pré-
definidas e aqueles que ndo as seguem sao classificados como desviantes, outsiders (BECKER,

2008).

O termo estigma, portanto, sera usado em referéncia a um atributo profundamente
depreciativo, mas o que ¢ preciso, na realidade, ¢ uma linguagem de relagdes e ndo de
atributos. Um atributo que estigmatiza alguém pode confirmar a normalidade de
outrem, portanto ele ndo é, em si mesmo, nem horroroso nem desonroso.
(GOFFMAN, 1988, p. 6).

A deficiéncia, como visto anteriormente, quase sempre foi marcada por atributos
depreciativos. Na area médica, o corpo com deficiéncia surge ao ser analisado em comparacao
a um corpo sem deficiéncia, observam-se os fatores bioldgicos, as diferencas estruturais, assim,
0 que interessa ao modelo médico ¢ a lesdo em si mesma. Em decorréncia dessa analise, surge
a diferenciagdo entre o que seria “normal” e ‘“anormal”, pois haveria um “desvio” no
funcionamento do organismo, fisico ou intelectual, e, para muitos, a deficiéncia ndo passaria de
uma tragédia pessoal biologica, marcando aquele que a possui e denotando um comportamento

preconceituoso e/ou de pena para com essas pessoas.

O problema, portanto, consistiria na sociedade e na forma como a deficiéncia € vista por
ela. As caracteristicas peculiares advindas da deficiéncia sdo as que de fato chamam ateng@o na
pessoa, fazendo com que a mesma seja vista apenas por esses atributos. Particularidades essas
que sdo tidas muitas vezes como marcas da inferioridade daquelas pessoas em relacdao as
consideradas como “normais”, sendo assim, essas caracteristicas se transformam em motivos
para que os outros sintam pena e acabam causando, por vezes, um afastamento social. Goffman,
inclusive, € muito perspicaz ao observar diferentes exemplos de estigma e chegar a conclusao

que
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um individuo que poderia ter sido facilmente recebido na relagdo social quotidiana
possui um traco que pode-se impor a atencdo e afastar aqueles que ele encontra,
destruindo a possibilidade de atengdo para outros atributos seus. Ele possui um
estigma, uma caracteristica diferente da que haviamos previsto. Nos e os que ndo se
afastam negativamente das expectativas particulares em questdo serdo por mim
chamados de normais. As atitudes que nos, normais, temos com uma pessoa com um
estigma, e os atos que empreendemos em relagdo a ela sdo bem conhecidos na -medida
em que sdo as respostas que a acdo social benevolente tenta suavizar e melhorar. Por
definicdo, ¢ claro, acreditamos que alguém com um estigma ndo seja completamente
humano. Com base nisso, fazemos varios tipos de discriminagdes, através das quais
efetivamente, e muitas vezes sem pensar, reduzimos suas chances de vida:
Construimos uma teoria do estigma; uma ideologia para explicar a sua inferioridade
e dar conta do perigo que ela representa, racionalizando algumas vezes uma
animosidade baseada em outras diferencas, tais como as de classe social. Utilizamos
termos especificos de estigma como aleijado, bastardo, retardado, em nosso discurso
diario como fonte de metafora e representagdo, de maneira caracteristica, sem pensar
no seu significado original. (GOFFMAN, 1988, pp. 7-8).

Exatamente por esse motivo que um dos mais extensos debates e uma das primeiras — e
ainda existente — lutas do movimento das pessoas com deficiéncia, assim como o de outros
movimentos sociais, foi no campo linguistico. Desafiou-se através dela a hegemonia biomédica
nos estudos sobre a deficiéncia, tentando descrevé-la em termos politicos e que nao estivessem
carregados de estigmas, tampouco de diagnodsticos. Nesse contexto, diversas expressdes foram
declaradas como preconceituosas e carregadas de violéncia e deveriam, portanto, ser
abandonadas nos discursos ¢ no dia a dia, como “manco”, “pessoa especial”, “portador de
deficiéncia”, “aleijado”, “anormal”, “handicap” (expressao em inglés que significa “chapéu na
mao” e que para as pessoas com deficiéncia davam a impressdo de que eram pedintes), entre
outras. Portador de deficiéncia, inclusive, foi um termo bastante utilizado, até mesmo em leis,
por um determinado tempo, mas, pelo fato de que a pessoa ndo pode “portar” a deficiéncia, ou
seja, ela ndo pode deixar de carrega-la consigo, como uma arma por exemplo, resolveu-se

passar a utilizar o termo “pessoa com deficiéncia”, pois a pessoa estaria a frente da deficiéncia,

sendo esta apenas uma caracteristica da mesma e ndo o contrario.

Uma concep¢ao menos simples, mas muito mais comum, de desvio o identifica como
algo essencialmente patoldgico, revelando a presenca de uma “doenca”. Essa
concepcao repousa, obviamente, numa analogia médica. Quando esta funcionando de
modo eficiente, sem experimentar nenhum desconforto, o organismo humano ¢
considerado “saudavel”. Quando nio funciona com eficiéncia, ha doenca. Diz-se que
o0 6rgdo ou fungdo em desajuste é patologico. H4, é claro, pouca discordancia quanto
ao que constitui um estado saudavel do organismo. H4 muito menos concordancia,
porém, quando se usa a nog@o de patologia, de maneira analoga, para descrever tipos
de comportamento vistos como desviantes. Porque as pessoas ndo concordam quanto
a que constitui comportamento saudavel. E dificil encontrar uma definigio que
satisfaga mesmo um grupo tdo seleto e limitado como o dos psiquiatras; ¢ impossivel
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encontrar uma defini¢do que as pessoas aceitem em geral, tal como aceitam critérios
de saude para o organismo. (BECKER, 2008, pp. 18-19).

Assim, podemos perceber que a concepgdo advinda estritamente do modelo médico ¢
facilmente aceitavel em nossa sociedade e foi perpetuada ao longo dos anos. Podemos perceber
que este ¢ um dos elementos que dificulta o observar da pessoa com deficiéncia pela visao do
modelo social, fora o fato de que as pessoas ndo t&ém muito conhecimento sobre ele, ou seja,

falta que estes estudos, as leis que dele derivaram, entre outros, cheguem a populagao.

O modelo médico, ainda hoje hegemdnico para as politicas de bem-estar voltadas para
os deficientes, afirmava que a experiéncia de segregacdo, desemprego e baixa
escolaridade, entre tantas outras variagdes da opressdo, era causada pela inabilidade
do corpo lesado para o trabalho produtivo. Se para o modelo médico o problema
estava na lesdo, para o modelo social, a deficiéncia era o resultado do ordenamento
politico e econdmico capitalista, que pressupunha um tipo ideal de sujeito produtivo.
Houve, portanto, uma inversao na logica da causalidade da deficiéncia entre o modelo
médico e o social: para o primeiro, a deficiéncia era resultado da lesdo, ao passo que,
para o segundo, ela decorria dos arranjos sociais opressivos as pessoas com lesdo.
Para o modelo médico, lesdo levava a deficiéncia; para o modelo social, sistemas
sociais opressivos levavam pessoas com lesdes a experimentarem a deficiéncia. Mas
em um ponto os modelos social e médico coincidiam: ambos concordavam que a lesdo
era um tema de al¢ada dos cuidados biomédicos. O desafio era ndo apenas rever a
logica de causalidade proposta pelo modelo médico, mas também introduzir uma nova
divisdo social do trabalho que incorporasse a deficiéncia. (DINIZ, 2012, p. 24).

A maior luta que se enfrenta ¢ de que a pessoa com deficiéncia deixe de ser vista
limitadamente como a lesdo que possui e passe a ser primeiramente uma pessoa, com
dificuldades e graus diferenciados de dependéncia em cada aspecto da vida, assim como todas
as outras. Passaremos a observar, portanto, no terceiro capitulo, como esta visao da pessoa com

deficiéncia interfere na sua trajetoria de vida e nas experiéncias de desrespeito que sofre.
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3 SABERES: ENTRE O PENSAR E REALIZAR

Este trabalho busca observar as experiéncias e trajetoria de vida de mulheres feministas
com deficiéncia fisica, como se da a relag@o entre o discurso politico e suas praticas e vivéncia,
a relacdo entre seus corpos e emogdes, entre outros. Tendo em vista que o foco aqui, entdo, ¢
aprofundar-se em dados de carater subjetivo, a abordagem da pesquisa qualitativa aparece como

ideal (BRYMAN, 2008).

O primeiro passo para a realizagdo deste trabalho foi a pesquisa bibliografica (GIL,
2007). O pesquisador, inclusive, continuou a coletar dados fora do campo, através desta, mesmo
durante o processo de entrevistas. O objetivo foi o de fazer comparagdes como também sugerir

explicagdes para os fendmenos observados no campo.

Para conseguir desenvolver a presente pesquisa € necessario, obviamente, uma
metodologia que siga de forma cientifica e organizada os objetivos autorais. Aqui cabe inferir
algumas consideracdes que seguem a respeito do método utilizado, da escolha dos personagens
entrevistados, do método de entrevista narrativa bibliografica em si, a analise acerca da
reconstrucdo de narrativas, desafios da interseccionalidade de género dentro do contexto
metodoldgico, neutralidade e militdncia no ambito da pesquisa cientifica, dentre outras

problematicas relacionadas ao tema.

3.1 A PESQUISA QUALITATIVA

Para tanto, essa pesquisa busca apreender conceitos, discursos e ideias de carater
pessoais e subjetivos, por meio da pesquisa qualitativa, que se apresenta como ferramenta habil
para analise daquilo que nao pode ser mensurado por meio de numeros matematicos ou dados

estatisticos.

Minayo (2001) conceitua o presente instituto da seguinte forma:

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares. Ela se preocupa, nas
ciéncias sociais, com um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado. Ou seja,
ela trabalha com o universo de significados, motivos, aspiracdes, crengas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espago mais profundo das relagdes, dos processos e
dos fendmenos que ndo podem ser reduzidos a operacionalizagdo de varidveis
(MINAYO, 2001, p.22).
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Dado o cunho da presente pesquisa, vez que essa busca analisar contextos culturais e
reflexos sociais dessa populacdo, o método qualitativo € aqui ideal, pois vai além de uma mera
coleta de dados seguida de andlise, nesse caso ha a figura do entrevistador, esse age como um
construtor de ideias e dados, guiando e enriquecendo o trabalho desde o processo de coleta até

a analise do que foi obtido.

O método de pesquisa em comento exige do pesquisador maior sensibilidade e
envolvimento com a pesquisa, afinal colher dados de carater subjetivo e apreender informagdes
pessoais, culturais, bem como relacionar o individuo com determinada populag¢ao por meio da

intersubjetividade exige técnica e perspicacia por parte do entrevistador.

Lakatos e Marconi (2010) preocuparam-se também, em seus estudos, em discorrer
acerca da pesquisa qualitativa, apresentando vantagens e desvantagens dessa que devem ser
observadas durante o desenvolvimento de determinado estudo, cabendo inferir alguns

comentarios acerca dessas li¢oes.

No caso das vantagens, citadas por estes, inclui-se a possibilidade da coleta de uma
variedade de dados e observacdo de uma variedade de fendmenos ao mesmo tempo, a ndo
exigéncia de um controle sobre o grupo em observacao, a possibilidade da obtengao de dados

do cotidiano do fenomeno observado, dentre outras questdes (LAKATOS, MARCONI, 2010).

Dentre as limitagdes de uma pesquisa qualitativa, os autores em comento, citam a
tendéncia do observador de criar impressoes favoraveis ou desfavoraveis de seu objeto de
estudo, ou seja, este pode tender a acreditar que j& entende as inclinagdes de determinado

problema antes de observa-lo ou no inicio de sua observacao (ibidem).

Outros problemas consistem ainda em fatos ou declaragdes espontaneas e inesperadas
relatadas durante o desenvolvimento da pesquisa que podem fragilizar a pesquisas ou que
podem deixar o observador tentado a deixa-las de observa-las, sendo consideradas irrelevantes,
quando ndo sdo necessariamente. Pode-se citar ainda a demasiada rapidez e ou demora na
observagao de um fendmeno que vem a exigir maior atengdo e persisténcia para conclusio da
pesquisa. Os mesmos autores citam ainda a dificuldade eventual do pesquisador em explorar os
individuos da populagdo pesquisada, algumas variaveis que vao desde vergonha, medo, receios

ou falta de comunicagcdo podem exigir que o aplicador associe a coleta de dados simples,
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técnicas mais elaboradas, como € o caso da entrevista, objeto que serd esmiucado mais a frente

(ibidem).

Minayo (2001) também se preocupou com a necessidade de desenvolver uma fidedigna
pesquisa qualitativa, asseverando acerca das eventuais limitagdes criadas pelos proprios
pesquisadores no decorrer de um estudo, o que esta chamou de “trés obstaculos para uma analise

eficiente”. Esse também merecer atengdo para o devido desenvolvimento dessa pesquisa.

O primeiro obstaculo diz respeito a ilusdo do pesquisador em enxergar conclusdes
superficiais ou equivocadas, o que ocorre quando o pesquisador tem um vislumbre claro de sua
pesquisa antes de inicid-la ou no inicio da mesma, sendo mais freqiiente nos casos em que o
que o observador possui maior familiaridade com o assunto. Esse obstaculo relaciona-se

diretamente com uma das limitagdes supracitadas de Lakatos; Marconi (2010).

O segundo obstaculo pela autora em comento se refere ao fato do observado preocupar-
se em demasia com os métodos e técnicas e esquecer-se de desenvolver as significa¢des de seu
trabalho, comprometendo os dados coletados e, por conseguinte, suas conclusdes, sendo que
essa se apresenta como o terceiro e ultimo obstaculo, pois em decorréncia da problemética
citada dentre outras, como a dificuldade em articular dados concretos ou da inexperiéncia do
pesquisador, pode-se resultar em um distanciamento entre fundamentacao tedrica e pratica da

pesquisa, colocando em cheque a conclusdo que decorre dessas anteriores citadas (ibidem).

3.2 SOBRE QUEM: A ESCOLHA DAS ENTREVISTADAS

O universo da amostra dessa pesquisa sao mulheres feministas com deficiéncia fisica
que variam entre 19 e 56 anos, residentes na regido metropolitana do Recife. Tendo em vista
que um dos objetivos especificos ¢ justamente o de observar como as categorias € marcadores
sociais interferem na producao da realidade do corpo e das representacdes sobre deficiéncia, a
escolha do grupo inicial de entrevistadas foi feita buscando uma diversidade dentro das

categorias de raca, classe social e expressdo sexual destas mulheres.

Deve-se ter em conta que o que se entende por deficiéncia neste trabalho, como
explicitado no capitulo anterior e que vale a pena mencionar novamente, ¢ o da deficiéncia
como observada pelo modelo social, assim, a pessoa com deficiéncia ¢ aquela “que pode ser

que tem impedimento de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual,
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em interagdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participagdo plena e efetiva na

sociedade em igualdade de condigdes com as demais pessoas.” (BRASIL, 2015).

Tendo em vista esse impedimento fisico em interagdo com as barreiras impostas pela
sociedade que impedem a participacao social plena e efetiva, deficiéncia fisica ¢ decorrente da

lesdo que provoca a:

alteragdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do corpo humano, acarretando
o comprometimento da fun¢do fisica, apresentando-se sob a forma de paraplegia,
paraparesia, monoplegia, monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia,
hemiplegia, hemiparesia, ostomia, amputacdo 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
fungdes;'> (BRASIL, 1999).

Tais entrevistadas sdo apenas mulheres cis. O motivo para tal escolha ¢ que, para
desenvolver uma andlise dentro do método proposto por Rosenthal (2014), analisar a trajetoria
de vida individual e coletiva passa pela socializa¢do e experiéncias desde a infancia, entdo,
mulheres trans teriam uma socializagdo especifica e com experiéncias também proprias desta
sua identidade. Assim, para o realizar deste trabalho, o ideal € que fossem mulheres socializadas
como tais desde a infancia, justamente pelo reconhecimento do género enquanto uma

construc¢ao cultural.

Para tanto, foram entrevistadas 4 (quatro) mulheres deficientes fisicas, parte encontradas
por meio de “sementes”, ou seja, a partir de uma rede de contatos de mulheres militantes da
propria pesquisadora e outra por meio da técnica denominada de “bola de neve”, essa consiste
em que as entrevistadas indiquem outras interlocutoras que compartilhem das mesmas
caracteristicas e vivéncias. A técnica em comento, denominada de ‘“bola de neve”
(snowballtechnique) consiste em que participantes da pesquisa sugiram outras pessoas que

conhecem, com os critérios necessarios aos interesses desta pesquisa.

O tipo de amostragem nomeado como bola de neve ¢ uma forma de amostra ndo
probabilistica, que utiliza cadeias de referéncia. Ou seja, a partir desse tipo especifico
de amostragem ndo ¢ possivel determinar a probabilidade de selecdo de cada
participante na pesquisa, mas torna-se util para estudar determinados grupos dificeis
de serem acessados. (VINUTO, 2014).

15 Para entender melhor os tipos de deficiéncia, observar o Anexo A.
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Como pesquisadora, dentro do método de entrevista escolhido, que serd conceituado no
capitulo seguinte, as mulheres foram entrevistadas de forma que pudessem se expressar

livremente, na busca pela profundidade dos relatos, evidenciando suas historias de vida.

Os locais de entrevista variaram, desde seu ambiente de trabalho a residéncia e
universidade, para possibilitar que estas mulheres se sentissem confortaveis e pudessem se abrir
com privacidade. Assim, a pesquisadora quis ir até as interlocutoras em momento e local
apropriado para essas mulheres, entdo todas as entrevistas ocorreram em locais nos quais elas

se sentiam a vontade e seguras para discorrer sobre suas historias.

As entrevistas em comento foram realizadas durante o ano de 2017. Tendo cada
entrevista durado entre 45 (quarenta e cinco) minutos ¢ 2 (duas) horas, de acordo com a
disposicdo e necessidade de se expressar de cada personagem, onde a pesquisadora
acompanhou e estimulou ativamente as entrevistadas visando o melhor aproveitamento de seus

depoimentos.

Foram levadas em consideracdo algumas questdes importantes durante a realizagdo da
entrevista, além das caracteristicas ora citadas e essenciais para adequacdo das mulheres ao
perfil da pesquisa, pelo fato de ndo bastar que tivesse algum tipo de deficiéncia fisica, que nesse
conceito ndo incluem deficiéncia visual ou auditiva, como visto anteriormente, estas deveriam
declarar-se ainda como feministas. A escolha por esta delimita¢do foi por um aprofundamento
melhor da andlise, além de cumprir com os proprios objetivos da pesquisa, 0 que ndo seria

possivel aumentando a amostra para mulheres com deficiéncia fisica ndo feministas.

A pesquisa preocupou-se ainda em estabelecer dados minimos para tragar um perfil
socioeconomico das mulheres entrevistadas. Obviamente que tais informagdes sao também um
apoio necessario para o €xito dessa pesquisa. Foram levados em considerag¢do a cor/raga das
entrevistadas, observadas a partir de sua autodeclarardo, o que também serviu para entender
como essas mulheres se viam. Outros fatores como classe social, mensurada de acordo com
parametros do Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), sexualidade, idade,

escolaridade e religido se mostraram informagdes basicas.

O quadro seguinte representa as classes sociais a partir da observagdo do quesito de
renda total das familias, com base no saldrio minimo, diferenciando-as em cinco classes que
vao da classe E, a mais financeiramente desfavorecida até a classe A, mais favorecida, do lado

oposto da escala.
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Quadro 4 - Classe social

Classe+ Numero de Salarios-Minimo (SM) Renda Familiar (R$) em 2016

RS 18.740,01 ou mais

A Acima de 20 SM

B De 10 a20 SM R$9.370,01 a RS 18.740,00
H De4a108M RS 3.748,01 a RS 9.370,00
D DeZad4sM RS 1.874,01 a RS 3.748,00
E Até 2 SM Até RS 1.874,00

Mostrando de 1 até 5 de 5 registros

Fonte: CARNEIRO, 2018

A partir dos dados coletados foi possivel montar um esquema que demonstra quem sao
as entrevistas, bem como informagdes basicas sobre as mesmas, conforme citado. O intuito

desse quadro ¢ proporcionar uma visdo simplificada e geral dessas mulheres e como estdo

adequadas a proposta da pesquisa.

Quadro 5 - Entrevistadas

LIS MEL PEROLA AGATA
Cor/Raca Branca Parda Branca Preta
Cla;se Classe A Classe E Classe C Classe B
social
Religido Catolica Agnostica Espirita Espirita
~ Cursando .
FormAaggo Nivel Ensino Fundamental Pos-graduada | Pos-graduada
Académica s Completo
Superior
. Assistente
Profissao Estudante Estudante . Pedagoga
Social
2RSS Bissexual Sexuahdqde nao Heterossexual Bissexual
Sexual definida
Idade 21 19 29 56
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Fonte: Autoria propria, 2018.

Evidencia-se ainda que pesquisa também prezou por uma diversidade das entrevistadas
na questdo de cor/raga classe, expressdo sexual , idade, pois essas varidveis eram importantes
para cumprir com um dos objetivos deste trabalho, qual seja, observar como as diferentes
categorias (classe, raca e expressao sexual) interferem na producao da realidade do corpo e
também servem pra distinguir as realidades e trajetorias de vida, trazendo mais profundidade a

analise.

Portanto, com esse método e a utilizagdo de entrevistas que se deseja ir além da mera
coleta de dados. Essas entrevistas entdo se confundem com a propria tematica do trabalho, pois

sdo ferramentas e partes essenciais para a apreensao do universo amostral que se deseja estudar.

3.3 SOBRE O OUVIR: ENTREVISTA NARRATIVA BIOGRAFICA

Antes de dar inicio aos conceitos relacionados a entrevista narrativa biografica faz-se
necessario deixar claro que essa ¢ espécie do género da pesquisa qualitativa, o proprio instituto
das entrevistas tem diversas tipologias a serem empregadas, que podem ser livres, semi-guiadas

ou guiadas.

A entrevista narrativa tem como particularidade seu foco na narrativa de vida de seus
biografos, que sdo partes (biografias) que se relacionam com um contexto social em analise.
Jevchelovitch; Bauer (2002) discorrem acerca da narrativa como uma necessidade para toda
forma de vida humana e meio para acessar a lembran¢a do que aconteceu, narrando ainda as
pessoas encontram possiveis explicagdes para fatos ora ocorridos, organizam acontecimentos
em cadeias ¢ a partir desses discursos constroem suas vidas pessoais e sociais. Ainda conforme
0s mesmos autores nao ha acontecimento humano que ndo possa ser narrado de alguma forma,

ou seja a partir da narrativa percebemos o mundo e a realidade e repassamos isso para o outro.

A partir da leitura em Rosenthal (2014), por sua vez, infere-se que no discurso desta
autora ¢ possivel perceber que ela considera a narragdo uma caracteristica humana que
independente de fatores externos como grau de instrugdo, por exemplo. Esta ainda estd muito
empenhada em todo seu trabalho em ressaltar como a narragdo possibilita uma aproximagao

entre passado e presente vivenciados ou ndo, como sera explicado a seguir.
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A pesquisa biografica, interim do assunto em comento, teve seu inicio na década de 20,
desenvolvida por socidlogos da escola de Chicago como uma alternativa a sociologia
positivista, contudo essa caiu em desuso e apenas na década de 70 voltou a ser utilizada no
campo de pesquisa por Alfred Schiitze, esse desenvolveu o método de geracdo e analises de
dados narrativos que viria a ser chamado de “entrevista narrativa” que tinha como principal
caracteristica “a explora¢ao de narrativas “improvisadas”, isto €, relatos que o entrevistado
produz sem preparagdo e sem a interrup¢ao do entrevistador” (GERMANO, 2009, p.1). Apods
algum tempo, o proprio autor aprimoraria sua técnica chegando ao que chamava de “entrevista

narrativa autobiografica”.

Acerca dos conceitos que vieram a embasar o método de entrevista de Schiitze (2007)

cabe colacionar o seguinte recorte:

A razdo basica para a utilizagdo da entrevista narrativa autobiografica ¢ a suposicao
de que a realidade social ndo ¢ apenas experimentada e dotada de significado por
atores individuais com suas historias de vida tnicas, mas, além disso, essa realidade
¢ produzida, apoiada e mantida em vigor, suportada com esforco, protestada e
transformada sobre ou mesmo destruida, sendo assim ela gradualmente alterada por
atores individuais com a suas historias de vida pessoal, ou seja, a realidade social é
envolvida em desenvolvimentos biograficos identitarios (SCHUTZE, 2007, p.2). '¢

Esse método consistia em que o entrevistador tivesse um primeiro contato com seu
entrevistado, explicando como funcionaria a entrevista, esse primeiro momento poderia ocorrer,
conforme o autor, por meio de telefonema ou carta. Shiitze (2007) entendia ser necessario que
o entrevistador explicasse em detalhes o método para o bidgrafo, vez que no dia da entrevista
(segundo momento) as regras ja estariam internalizadas e a pessoa poderia refletir acerca da

narrativa que iria desenvolver.

Em um segundo momento ocorreria entdo a entrevista onde o pesquisador solicitaria
que a pessoa entrevistada que contasse primeiramente sua historia de vida de forma ampla
(passado) , momentos pontuais, chegando até o presente onde reiniciaria a narrativa, sob seu

discurso nao haveriam direcionamentos, apenas ao final locupletando eventuais lacunas da

16 Tradugdo livre do original: “The basic reason for the enactment of the autobiographical narrative interview is
the assumption that social reality is not just experienced and bestowed with meaning by individual actors with
their unique life histories, but in addition that it is produced, is supported and kept in force, is endured with pain
and suffered, is protested at and turned over or even destroyed as well as it is gradually changed by individual
actors with their personal life histories and involved biographical identity developments”.
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entrevista o pesquisador iria interferir com perguntas especificas sobre a biografia ja ora

discorrida (ibidem).

Posteriormente esse método seria aprimorado e sistematizado por autores como
Gabriele Rosenthal e Jovchelovitch e Bauer.Cabe frisar que essencialidade de todas as teorias
¢ o foco na narrativa dos bidgrafos e na experiéncia e vivéncias ocorridas em suas biografias,

contudo algumas peculiaridades podem ser percebidas entre um tedrico ou outro.

Jovchelovitch; Bauer (2002), por exemplo, em uma analise simplista, utilizam as bases
de Schiitze (1976) para realizar pesquisas qualitativas onde o intuito das entrevistas narrativas
¢ coletar dados sobre histérias de vida das entrevistadas, ddo importancia ao contato de

preparagao do entrevistado, anterior isso sa0 pontos comuns.

A peculiaridade do trabalho desses autores estd na utilizagdo de recursos adicionais
como imagens e textos que sao utilizados como material de apoio a entrevista narrativa. A
vinculacdo do entrevistador com o entrevistado também ¢ de extrema importancia para os
autores, pois, assim, os relatos mais intimos e traumaticos t€ém maior possibilidade de vir a tona

durante a entrevista (ibidem).

Cabe colacionar um esquema que o método de entrevista narrativa sob a perspectiva de

Jovchelovitch; Bauer (2002). Assim segue a frente para analise:

Quadro 6 - Entrevista Narrativa

Fases Regras
Preparacio Exploragao do campo

Formulagdo de questdes exmanentes

1. Iniciacao Formulagao do topico inicial para narragao

2. Narracao Central Nao interromper

Encorajamento ndo verbal

Esperar os sinais de finalizagao (“cada”)
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3. Fase de perguntas Somente “Que aconteceu entao?”
Nao das opinido ou fazer perguntas sobre atitudes
Nao discutir sobre contradi¢des
Nao fazer perguntas do tipo “por qué?”

Ir de perguntas exmanentes para imanentes

4. Fala Conclusiva Parar de gravar
Sao permitidas perguntas do tipo“por qué?”

Fazer anotacdes imediatamente depois da entrevista

Fonte: JOVCHELOVITCH; BAUER, 2002, p.97.

Aqui em Rosenthal (2014, p.228), expoente utilizado para desenvolvimento dessa
pesquisa cabe tecer maiores detalhes sobre sua teoria, apresentando o conceito pesquisa
biografica, obviamente esta claro que é no desenvolvimento de pesquisas biograficas que a
entrevista narrativa se faz necessaria. Acerca da conceituagdo em comento para a autora: “O
enfoque da pesquisa biografica possibilita a percepcao tanto de padrdes interpretativos atuais
ou perspectivas subjetivas dos agentes no cotidiano quanto de suas histérias de acao

entrelagadas com o universo social”.

Hé processos importantes para autora para garantir tal percepcao das narrativas dos
entrevistados. Um deles ¢ a relagdo entre a narrativa e as lembrangas, as lembrangas, por sua
vez, estdo ligadas ao passado, um passado que as vezes ndo ¢ recente, podendo ser longinquo.
Durante o processo narrativo o bidgrafo ndo acessa um estoque de lembrancas catalogadas, ¢
importante que o pesquisador tenha em mente que essas recordagdes nao estdo necessariamente

armazenadas ou fixadas (ROSENTHAL, 2014).

Outra questao afim ¢ que as recordagdes ndo levam em consideragdo apenas o passado,
o processo de rememoragdo ou retroacao estabelece ligagdes com o passado, o presente e do

futuro antecipado (receios e expectativas).

A afirmagdo da autora que valida o exposto acima ¢ a seguinte: “A recordacdo se baseia

[...] num processo de reproducdo em que aquilo que passou esta sujeito, de acordo com as
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condicdes e exigéncias do presente da situacdo recordada e do futuro antecipado, a uma

modificagao constante” (ibidem, p.229).

Ainda nessa mesma explicagdo, cabe inferir que dentro da 6tica de Husserl (1966 apud
ROSENTHAL,2014) isso ocorre com o passado, pois mesmo que ja tenha ocorrido, a
recordagdo faz parte de um fluxo constante, fazendo com que o contato com o novo afete a

percepcao sobre o velho em uma corrente que vai condicionando todos esses tempos.

Para Rosenthal (2014) ainda a narracdo possibilita acessar um fluxo recordativo que
aproxima o narrador de um passado vivenciado ou ndo, vez que essa autora discorre acerca da

diferenca entre a vida vivida e narrada.

Com a técnica da entrevista narrativa de Rosenthal (2014), sob uma argumentacao mais
pratica, essa utiliza as bases de Schiitze (1976) em suas entrevistas, contudo diferente desse a
autora entende que o pesquisador deve apoiar o entrevistado no processo de recordacdo e

narra¢do, bem como solicitar aos entrevistados sequéncias narrativas mais longas.

Durante a narrativa do entrevistado deve-se deixar que esse se expresse profundamente,
analisando além de sua narragdo outras questdes subjetivas que auxiliem o orientador a guiar o
processo de recordagdo e narracdo, além do mais os mesmos sinais ndo verbais auxiliam o
pesquisador a guiar e entrevista na buscar por diferencas entre a vida narrada e a vida que foi
realmente vivida, negacdes presentes na narrativa por um entrevistado, mas que sdo

denunciadas de alguma forma pela sua narrativa, dentre outras questdes (ibidem).

Para ilustrar também o método de Rosenthal (2014) é valido apresentar um esquema

representativo dele, como foi realizado com os autores anteriores. Assim segue para analise:

Quadro 7 - Entrevista Narrativa - Rosenthal

Sequéncia de uma entrevista narrativa

1. Questao narrativa inicial

2. Apresentac¢ao auto-estruturada (narracio principal)
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Entrevistador: escuta ativa e anotagdes

3. Periodo de Questionamentos

a) perguntas narrativas internas

b) perguntas narrativas externas

Fonte: Modelo obtido através do curso “Narrativas, Método Biografico — Pesquisa Bibliografica” com Gabriele
Rosenthal na UFPE. 2017.

O esquema apresentado € fruto da andlise da literatura produzida pela autora em questao
juntamente com os materiais obtidos em um curso ministrado pela propria Rosenthal (2017).
De inicio, a entrevistadora passou a gravar a narrativa e foi realizada uma questdo narrativa
inicial, que deixava as entrevistada a vontade para contarem suas vidas, vivéncias e fatos
destacados que lhes parecessem importantes, qual seja: “Por favor, vocé poderia me contar um
pouco da sua historia de vida pessoal, eu estou interessada em sua vida inteira. Qualquer coisa
que ocorra para voc€. Vocé€ tem o tempo que quiser. Nao lhe farei nenhuma pergunta por
enquanto. S6 vou fazer algumas anotagdes sobre as coisas que gostaria de saber um pouco

mais.”

O relato das entrevistadas ocorreu mediante escuta ativa da entrevistadora. Apds
perceber os sinais de pausa e conclusdoes das bidgrafas iniciou-se uma segunda fase, em
consonancia com o método de Rosenthal (2014), onde a pesquisadora realizou perguntas
narrativas internas e externas, bem como fez algumas consideragdes visando guiar e auxiliar as
entrevistadas em seu processo de recordagdo e narragao. Para isto, foi levado a entrevista alguns

temas que eram importantes para a analise posterior da pesquisadora, sdo eles:

Quadro 8 - Temas de andlise
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CORPO, IDENTIDADE E FEMINISMO

- Se perceber enquanto pessoa com deficiéncia
- Se perceber enquanto mulher

- Olhar do outro

- Independéncia

- Cuidado

- Feminismo

Fonte: Autoria propria, 2018.

Apds esse momento encerrou-se a entrevista e ndo foi mais necessaria a gravagao.
Durante toda entrevista até a conclusdo, a pesquisadora buscou assinalar pontos importantes
necessarios ao desenvolvimento da pesquisa, conforme o quadro acima, de acordo com a

narrativa das mulheres.

Por fim, dentro dessa analise, o intuito final dessas entrevistas narrativas para Rosenthal

(2014) ¢ evidenciado pela seguinte passagem:

[...] visa-se reconstruir a configuracdo (Gestalt) temporal da historia de vida
vivenciada, isto é, a sequéncia das vivéncias biograficas no tempo objetivo,
cronologico (diferentemente do tempo vivenciado subjetivamente) e seus possiveis
significados no passado (ROSENTHAL, 2014, p.232).

Ou seja, as entrevistas devem oferecer um escopo a fase seguinte de determinada
pesquisa, estas devem ser a base para o processo de reconstru¢do de narrativas que sera disposto

no paragrafo que segue.

3.4 SOBRE O ANALISAR: METODO DE RECONSTRUCAO DE NARRATIVAS

A reconstrugao das narrativas consiste em um segundo passo dos métodos biograficos,
depois de realizadas as entrevistas, anotagdes e outros procedimentos iniciais, conforme citado

¢ necessaria uma analise e significacdo dos dados coletados. Para essa etapa também existem
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métodos que oferecem diretrizes cientificas, de acordo com os tedricos para garantir a devida o

éxito dessa analise.

Para Rosenthal (2014) a importincia do processo de reconstru¢do de memdrias esta
ligada a necessidade separar a historia de vida narrada da histéria de vida vivenciada. Tais

institutos ndo se misturam e ¢ incumbéncia do pesquisador proceder tal analise e separacao.

A mesma autora discorre acerca dessa questdo no recorte a seguir:

Na reconstrug@o da histoéria de vida vivenciada visa-se decifrar sua génese, enquanto
que na reconstrucdo da historia de vida narrada se analisa o surgimento processual da
autoapresentacao biografica quando de sua elaboragao oral —ou também por escrito—
¢ interativa (IDEM, p.232).

Para constru¢cdo do método de reconstrugao de narrativas, como dito, métodos precisam
ser exibidos, esses podem ter variagdes pontuais dependendo de um ator para outro. Vale a pena
discorrer acerca do método utilizado nas obras de Emile Rosenthal e, também, nas obras
conjuntas de Jovchelovitch e Bauer. O método destes tiltimos consiste seis passos que vao desde

a transcri¢do dos dados das entrevistas até a construgdo das trajetérias dos individuos.

O primeiro passo elencado pelo autor consiste em uma transcricdo detalhada da
entrevista, ou seja, uma andlise formal do texto. A importancia dessa transcri¢ao inicial se da

pelo fato de que essa sera utilizada em todos os passos seguintes.

O segundo passo entdo passa pela separacdo do texto em indexado e ndo indexado. Aqui
deve ser levado em considera¢do nao apenas o que foi dito, mas também o que expresso por
meio de linguagem nio necessariamente verbal. E uma exemplifica analise dos siléncios,
pausas, expressdes e gestos. Além disso, aqui se fez a andlise da argumentagao (os juizos de
valor, as crengas, etc) e nao somente da descricao (onde, quando e como o evento aconteceu).
No passo seguinte inicia-se a construcao das trajetorias individuais dos entrevistados, a partir

da anélise dos dados ora processados (indexados ou nao) (ibidem).

No passo quatro ocorre a criagdo de hipoteses levando em conta as opgdes de escolha
dos individuos, ou seja, aqui analise os dados (indexados ou ndo), assim como criam-se
hipoteses acerca da vida vivida e narrada dos bidgrafos, diferenciado tais institutos (ibidem). A
seguir, entra-se em uma etapa onde sao feitas comparagdes entre as narrativas dos entrevistados

comparando suas trajetorias de vida individuais. Nesse momento também ¢ possivel realizar a
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analise dos pontos de contato entre as narrativas, situagdes, problematicas ou desrespeitos

encontrados e compartilhados pelos bidgrafos (ibidem).

No passo seis ocorre a constru¢do de trajetdrias coletivas, combinando as vidas narradas
e vivenciadas, as trajetorias individuais ora constatadas. Com os pontos de contato coletados
podem-se combinar todos os dados e tragar conclusdes sobre todo o grupo social (populagao)

analisada.

E vélido anexar tal modelo a este trabalho como fonte exemplificativa da reconstrugéo
de narrativas. O modelo de Emile Rosenthal, utilizado nessa pesquisa, tem algumas
particularidades também estruturadas do processo de reconstrucdao de narrativas, a seguir faz-

se necessario discorrer acerca desse método escolhido.

Rosenthal (2014) discorre em sua obra sobre uma listagem abreviada das etapas
biograficas, a primeira delas trata-se de uma analise sequencial dos dados objetivos ou
biograficos. Nesse primeiro momento realiza-se a transcricdo dos dados coletados nas

entrevistas e uma andlise de outras fontes disponiveis, das quais a autora explica do que se trata:

[...] sdo analisados inicialmente os dados que praticamente nao estdo vinculados as
interpretagdes do biodgrafo na sequéncia temporal dos acontecimentos na trajetoria de
vida dele. Esses dados sdo tirados da entrevista transcrita bem como de todas as outras
fontes disponiveis (material de arquivos, entrevista com outros membros da familia,
documentos da administragdo publica, autos judiciais etc.) (ROSENTHAL, 2014,
p-2395).

Tal procedimento inicial tem como objetivo evitar uma adocdo precipitada das
autointerpretacdes e autorepresentagdes que podem surgir no processo anterior, durante as
entrevistas narrativas, com relagdo aos entrevistados. Na presente pesquisa tal analise de um
material de apoio so foi possivel por conta das anotacdes realizadas durante o processo inicial
de narrativas. Foi elaborado também um questionario, denominado “questionario de consumo”
(apéndice A), esse foi construido com o objetivo de preencher eventuais lacunas e omissoes
existentes nas entrevistas, composto por quarenta € um questionamentos que buscaram
enriquecer o presente processo de reconstrucao de narrativas e ajudar na observagao entre o que

era falado e o que era posto como resposta no questionario a algumas questoes.

Em seu corpo, o questiondrio tratou de questdes que buscavam entender com essas

mulheres se viam, questdes identitarias e perfil socioecondmico assim como nas entrevistas
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foram considerados, assim como lidavam com sua beleza, que conteudo as interessavam, como

obtinham lazer, dentre outras questdes.

Necessario reafirmar que o questionario em comento ndo tem o intuito de quantificar os
dados coletados, mas apenas de estabelecer o apoio citado, necessario, em consonancia com o

disposto por Rosenthal (2014).

Rosenthal (2014) da outros conselhos importantes como a constru¢ao de um genograma,
a fim de sistematizar a informagdes dos biografados, nesse esquema € necessario colocar
informagdes que tracem o perfil individual dos entrevistados. Nessa pesquisa ndo houve
oportunidade de realizar entrevistas com parentes ou estabelecer tais conexdes, o que

impossibilitou tal confeccao.

Nesse momento ainda, com a sistematizacdo dos dados ¢ possivel estabelecer as
primeiras hipdteses primarias e secundarias sobre a vida vivenciada pelos entrevistados por
meio de inferéncias indutivas. Pode-se ainda realizar uma primeira transcricdo de dados
indexados e uma posterior ap6s o levantamento de hipoteses, que leve em consideragdo
variaveis externas, dados ndo indexados, dentre outras questdes, assim € possivel verificar e

refutar hipoteses infundadas (ibidem).

O segundo passo da avaliagdo ¢ chamado pela autora em comento de “andlise dos
campos tematicos”, onde visa-se reconstruir os mecanismos que comandam a selecdo dos
temas, bem como a sequéncia e a ligacdo tematica entre os diversos segmentos do texto. Ao
fazer isso, perguntamos até que ponto a apresentacdo concreta em cada caso se deve a situacdo
da entrevista e/ou a situagdo de vida atual e até que ponto ela chega a remeter a relevancias

biograficas no passado (ibidem).

Em outras palavras, € nessa fase que sao construidas e aprimoradas as historias narradas,
podendo ser feita a partir do aprimoramento das transcri¢des. Nessa fase também ¢ possivel

verificar os dados abordados ou omitidos.

Dentro da otica de Rosenthal, Sangalli; Rinaldi (2018, p.123) explicam o interim dessa
etapa, inferindo que “nesta ndo interessa o0 modo como o biografado vivenciou o evento
biografico, mas as razdes pelas quais ele, de modo consciente ou latente, narra os eventos de

determinada forma e de acordo com certas estruturas”.
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No terceiro passo da andlise, dentro da teoria da autora em comento, na “reconstru¢ao
da historia de vida vivenciada”. Rosenthal (2014) discorre a respeito nessa etapa com o seguinte

recorte:

[...] perguntamos mais uma vez, em associagdo com as hipéteses formuladas quando
da analise dos dados biograficos, a respeito do significado biografico de uma vivéncia
na época em que ela ocorreu. Para esse fim, introduzimos as vivéncias apresentadas
no presente em possiveis campos tematicos diferentes daqueles que constituem o
presente (ROSENTHAL, 2014, p.246).

Nessa parte ¢ realizada uma analise em dois niveis, sobre a vida vivenciada
primeiramente ¢ o foco aqui e sobre os dados narrados que ja foram obtidos. A primeira parte
deseja reconstruir a biografia das entrevistadas enquanto a segunda em comparagao frisa-se no
significado das experiéncias narradas, levando em consideracdo que esse instituto tem maior

relagdo com o tempo presente. Importante ainda aqui as correlagdes entre os dois ambitos.

A tltima etapa analisa os contrastes entre as vidas vivenciadas e ora narradas e faz uma
construcdo tipologica dos entrevistados em ambito coletivo. Aqui ap6s a reconstruidas
tipologias individuais, essas sdo relacionadas e colocadas coletivamente, tal etapa ¢ conclusiva

e confere um escopo para a confirmagao das hipoteses e alcance dos objetivos da pesquisa.

Rosenthal (2014) d4 énfase ainda em sua pesquisa a questdo das negagdes que
eventualmente sao percebidas pelos entrevistadores desde as entrevistas até a analise dos dados
das mesmas. Trazendo suas teorias para a presente pesquisa, ¢ valido relembrar o escopo dessa
pesquisa que analise as vivéncias de mulheres com deficiéncia fisica e feministas, ndo é para
tanto que durante o processamento das entrevistas aqui confeccionadas foram necessarias
analises sobre as experiéncias dessas mulheres e a relagdo do feminismo com o preconceito e

opressao social que essas sofrem.

As negacdes em comento podem ser observadas como dados indexados ou ndo, pausas,
sentimentos, expressoes, risadas e reagdes podem denunciar emogdes escondidas ou negagdes
durante uma narrativa. Ha um limiar entre a opressao pelo sexismo e pela deficiéncia, as vezes
¢ notavel que as entrevistadas podem diferenciar ou ndo quando estdo sofrendo por um motivo
ou pelo outro, bem como se omitirem diante de situagao assim. O empoderamento por meio do
feminismo mostra-se ferramenta habil e diminui tais negacdes ajudando as mulheres a

relacionar melhor as experiéncias vividas com as suas narrativas.



55

Rosenthal (2014) discorre acerca das negacdes de entrevistados, inferindo o seguinte:
“Em sua tentativa de negar a realidade vivenciada, elas remetem, em seu conteido e sua
estrutura, aquilo que visam negar, pois também na negacao nos orientamos basicamente por
aquilo que negamos e somos involuntariamente determinados por ele [...]” (ROSENTHAL,

2014, p.181).

3.5 DOS DESAFIOS DA INTERSECCIONALIDADE ENTRE GENERO E DEFICIENCIA:
A DIFICULDADE COMO DADO DE PESQUISA

O debate em torno de dualismos ja € amplo na sociologia e foi trazido por diversos
autores. Bourdieu (2014), ressalta que ¢ a partir da percepgao e construgdo das diferengas entre
os corpos masculinos e femininos segundo os esquemas praticos da visdo androcéntrica que se
tem uma divisdo da ordem social e das relagdes sociais que acabam por se inscrever em duas
ordens de habitus diferentes. Ou seja, para ele ha uma construgdo arbitraria dos corpos, seus
usos e suas fungdes, que acaba por dividir todo o cosmos e constituir relagdes de dominagao
naturalizadas: “ela legitima uma relagdo de dominagdo inscrevendo-a em uma natureza

bioldgica que ¢, por sua vez, ela propria uma construgao social naturalizada.” (ibidem, p. 33).

Segundo Frances Olsen (2001), o pensamento ocidental se estruturou principalmente
em torno de dualismos, de opostos, como razao/emogao, ativo/passivo, objetivo/subjetivo, entre
outros. Estes ndo sdo apenas sexualizados, ou seja, uma metade ¢ considerada masculina e a
outra feminina, mas também hierarquizados, sendo o lado masculino tido como superior e
desejado e o feminino tido como negativo e indesejado. E preciso ressaltar que ndo se trata
apenas de descricdo, mas de uma normatizacdo. Os homens ndo apenas muitas vezes sdo
descritos como racionais, objetivos, etc, mas, principalmente, € dito que eles deveriam ser assim

e 0 mesmo para mulheres.

Esta hierarquia tem sido um pouco obscurecida por uma glorificagdo complexa - ¢
muitas vezes hipdcrita - sobre as mulheres e o feminino. Os homens t€ém oprimido e
explorado mulheres no "mundo real", mas também tem colocado as mulheres em um
pedestal, colocando-as em um mundo de fantasia. Os homens simultancamente
exaltam e degradam as mulheres, bem como, simultaneamente, exaltam e degradam
os conceitos do lado "feminino" dos dualismos. A natureza, por exemplo, é glorificada
como algo respeitavel, como um objeto valioso de conquista pelos herdis masculinos,
e ao mesmo tempo ¢ degradada como matéria inerte, e € explorada e manipulada de
acordo com os propositos dos homens. Da mesma forma, a sensibilidade e a
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subjetividade irracional s3o ao mesmo tempo glorificadas e denegridas. Por mais que
se queira romantizar as virtudes proprias das mulheres, a maioria das pessoas ainda
acredita que o racional ¢ melhor do que o irracional, a objetividade é melhor do que a
subjetividade, e que ser abstrato e universal ¢ melhor que ser concreto e particular.
(OLSEN, 2000).

Assim, antes mesmo de nascer o corpo ja se encontra diante de uma determinagdo de
atos, praticas e comportamentos que diferem de acordo com a cultura em que estdo inseridos e
outros marcadores sociais como, por exemplo, a classe social de sua familia e, portanto, da qual
fara parte. Nao ha uma construgao livre ou espontanea. O fato de saber o sexo de um bebé ja
traz consigo um conjunto de predeterminacdes que giram em torno de como ele vai se
comportar, se vestir, do que ele vai gostar, entre outras subjetividades que sé deveriam pertencer
ao ser em questdo. H4 uma norma que impde como deve ser nosso corpo € como deve funcionar

nossa mente. E a arte de “fazer” corpos.

Diferengas na capacidade de fazer regras e aplica-las a outras pessoas sdo
essencialmente diferenciais de poder (seja legal ou extralegal). Aqueles grupos cuja
posicao social lhes da armas e poder sdo mais capazes de impor suas regras. Distingdes
de idade, sexo, etnicidade e classe estdo todas relacionadas a diferengas em poder, o
que explica diferencas no grau em que grupos assim distinguidos podem fazer regras
para outros. (BECKER, 2008, p. 29).

Vale salientar que ha, na visdo essencialista, uma correlagdo imediata entre essas
estruturacdes, assim, aquele que nasce com um corpo marcado pela natureza com uma genitalia
caracteristica do sexo masculino ou feminino, tera também o desenvolvimento da identidade a

ela correspondente.

Havera humanos que ndo tenham um género desde sempre? A marca do género parece
“qualificar” os corpos como corpos humanos; o bebé se humaniza no momento em
que a pergunta “menino ou menina?” ¢ respondida. As imagens corporais que nao se
encaixam em nenhum desses géneros ficam fora do humano, constituem a rigor o
dominio do desumanizado e do abjeto, em contraposi¢do ao qual o proprio humano se
estabelece. Se o género estd sempre presente, delimitando previamente o que se
qualifica como humano, como podemos falar de um ser humano que se torna de seu
género, como se o género fosse um pods-escrito ou uma consideracdo cultural
posterior? (BUTLER, 2012, p. 162).

O género ¢ tido, portanto, em um contexto tradicional e patriarcalista, como uma
expressao daquilo que foi previamente determinado pelo corpo. Isso sempre partindo de uma

estrutura de concepcao bioldgica e, portanto, identitdria, bindria, na qual os que fogem dessa
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adequacdo sofrem com o preconceito e com a exclusdo da sociedade que ainda tenta for¢a-los

a se ajustar aos padroes esperados pela mesma.

Uma corrente que se libertou dessas caracteristicas bioldgicas e passou a analisar
justamente como o poder incidia na formacao das identidades foi o construtivismo social,
fortemente influenciado pela critica feminista e pos-estruturalista. Uma das frases que marcou
essa nova forma de pensar foi “Ninguém nasce mulher: torna-se mulher” de Simone Beauvoir
(1967, p. 9). Essa frase da pensadora francesa traz a incidéncia da cultura no natural (que seria,
para ela, o sexo), asseverando que mais de que uma condi¢ao determinada pelo fator biologico,
ser mulher ¢ algo decorrente de uma construgdo social. Foucault (2012) também observa a
influéncia social na constitui¢ao da identidade e foi um dos primeiros a ter uma compreensao
do corpo como uma construgdo na qual incide o discurso e o poder, deixando claro que ndo
existe corpo antes da lei e que ndo ha sexualidade livre das relagdes de poder. Butler (2002, p.

64) reafirma esse posicionamento, e tece uma teoria a partir da ideia de atos performativos.

“Nascer mulher ainda implica a existéncia de um lugar j& determinado na vida”
(PATEMAN, 1993, p. 246). Quando se aborda a questao da mulher com deficiéncia € preciso
ter consciéncia de que embora a legislagdo garanta uma prote¢do teodrica dos direitos
fundamentais, sua efetivacdo, porém, depende de uma série de fatores que perpassam pelos

motivos de exclusdo e estigmatizacao dessas pessoas.

E preciso ressaltar ainda que, as formas de opressdo pertinentes a deficiéncia, ndo as
mesmas referentes ao género, apenas estas se aprofundam ou se multiplicam (LLOYD, 1992;

FERRI, GREGG, 1998). Esta questao, inclusive, pode ser observada através do campo.

A inten¢do era de entrevistar 6 (seis) mulheres com deficiéncia fisica feministas,
entretanto, s6 consegui encontrar 4 (quatro). Eu conheci durante todo o processo de produgdo
deste trabalho e, inclusive, antes dele, quando comecei a entrar em contato com o campo,
diversas mulheres com deficiéncia, muitas, inclusive, ativas nas lutas pelos direitos das pessoas
com deficiéncia, mas poucas se consideravam feministas. Eu ndo percebia muito isto como algo
significativo, apenas me preocupava o fato de nao estar conseguindo encontrar mulheres com
deficiéncia fisica feministas, até que a fala de uma das mulheres que entrevistei, Agata,
despertou esta questdo: "ainda hoje as mulheres com deficiéncia ndo tem imbuido na cabeca
delas essa questao de género, elas acham que sofrem preconceito por conta da deficiéncia, e
ndo é so por causa dessa questdo, envolve também a questdo de género" (AGATA, 2018). Este

dado, portanto, demonstrado enquanto dificuldade no proprio campo, é de extrema relevancia.
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3.6 NEUTRALIDADE? ENTRE A PESQUISA E MILITANCIA

Para fazer ciéncia € necessario utilizar métodos sistematicos para comprovagdo de
hipoteses comprovaveis em uma comunidade cientifica, em um processo de comprovagdo e
refutagcdo, nisso consiste o conhecimento cientifico que se diferencia dos outros tipos de
conhecimentos como o empirico, religioso e filoséfico que ndo possuem tal natureza sistematica

e baseada em experiéncias comprovaveis (MEGLHIORATTI; BATISTA, 2018).

Tal conhecimento cientifico ganhou protagonismo a partir do teérico Augusto Comte
que idealizou o positivismo na busca por um conhecimento livre do transcedentalismo e

parcialidade (COSTA, 1950).

Ainda dentro dessa Otica positivista cientificista havia na sociedade verdades
incontestaveis e absolutas em uma espécie de ordem e progresso, assim como na natureza. Ou
seja, o cientista analisaria e constataria os fatos sociais, mas com resignagao, pois o que estava

sendo observado fazia parte de uma lei natural (ibidem).

A neutralidade era estimulada no positivismo e o resultado foi que esse modelo foi
utilizado como justificativa para varios processos de dominagdo e exploragao realizados pela

Europa em detrimento de outras culturas no séc. XIX.

Emilie Durkheim, por sua vez, discordou desse pensamento filoséfico positivista
classico, em dissonancia com Comte e Saint-Simon, criando as bases para a sociologia moderna
como instrumento social de busca por solugdes para desvios da sociedade. Durkheim acreditava
em teorias que o diferia de Comte, como a teoria do fato social e das conexdes causais

(DURKHEIM, 1983).

O posicionamento de Durkheim (1983) era um timido inicio da relacdo entre o
pesquisador e mudancas sociais, este ndo era mais um observador apatico, poderia entdo estudar

e diagnosticar fatos sociais e conexdes causais na sociedade.

Em contraponto ao positivismo aparecem as teorias de Marx e Engels, a exemplo do
materialismo historico e dialético. Tal teoria parte do principio que o mundo as ideias e as
representacdes estdo entrelacadas, ou seja, hd um movimento dialético que relaciona o escritor,
suas concepgoes ¢ ideias com as condigdes materiais de suas produgdes (pesquisa) (MARX;

ENGELS, 1883).
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Levando em consideracdo que a vivéncia dos escritores determina o que irdo escrever
ou pesquisar, seus interesses, as pesquisas nao poderiam entdo ser pensadas sem se levar em
consideragdo a trajetoria de vida dos pesquisadores € dos meios materiais de sua producao

(ibidem).

Na questdao do desenvolvimento da atividade de pesquisa, tais teorias materialistas
dialéticas sdo validas, pois possibilitam a constru¢ao de procedimentos tedéricos metodolo gicos
sob uma perspectiva 16gico-historica. Alias sob uma 6tica dialética marxista, a dialética desse
autor ¢ epistemologica, metodoldgica, ontoldgica e relacional, ou seja envolve o método
cientifico, as leis que governam a realidade, a l6gica e os movimentos historicos, sem se parecer
com uma pesquisa positivista, vez que na visdo de Marx a dialética e suas teorias afins tém
como objetivo criticar duramente a sociedade com suas desigualdades, concentracdes de poder

e meios de producao (LEANDRO; SOUSA, 2015).

Para Marx e Engels (1883, p.57): “toda concepcao de historia, até o0 momento, ou tem
omitido completamente esta base real da historia, ou a tem considerado como algo secundario,
sem qualquer conexdo com o curso da histéria”. Evidencia-se, entdo, que na dtica desses autores
a historia e a l6gica andam juntas para se entender os processos que acontecem na sociedade.
A utilizacdo das teorias marxistas ajuda a entender os fendmenos de forma cientifica e ao

mesmo tempo confronta-los em favor do proletariado.

Contudo, como mulher e feminista, engajada em movimentos sociais desde a
universidade na luta pelos direitos das mulheres, LGBTS e pessoas com deficiéncia, entdo
militante e pesquisadora de vivéncias das biografias de outras mulheres feministas que
compartilham dos mesmos dilemas e opressao de género, agravado pelo fato de serem
portadoras de deficiéncias fisicas. Dado esse quadro como ndo se envolver com a pesquisa, vez
que de acordo com a teoria historica materialista citada, o ato de escolha da pesquisa ja

demonstra a empatia e interesse pelas vivéncias destas mulheres por si s0.

Como nao se envolver na luta dentro do feminismo, que € contra a representacao de uma
sociedade conservadora, contraria aos direitos humanos, fundamentalista, violenta, patriarcal e
racista. H4 um valor de ajuda mutua entre mulheres e um e uma necessidade ainda maior de

autoprotecao e cuidado entre mulheres militantes. Oliveira (2016) discorre acerca desse fato:

O laco que une cada mulher militante ou ativista a0 movimento de transformagao do
mundo ¢ forte e vigoroso. E ele que nos da sustentagdo e seguranga para criar espagos
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seguros e de protecdo, que animem as mulheres ativistas e militantes a enfrentar as
dificuldades de fazer politica (OLIVEIRA, 2016, p.11).

De fato, de acordo com Barone (1995) deve-se separar o trabalho do pesquisador da
atividade de militancia, afinal de acordo com o autor ndo ha uma verdadeira ciéncia do
proletariado, apenas, ou uma conduta reduzida ao mero exercicio positivista que ignora os fatos
e razdes sociais em prol de um falso conhecimento puro, o trabalho cientifico deve entao

prestar-se a testabilidade, plausividade e capacidade heuristica.

Fica claro entdo que embora sendo essa pesquisadora seja ativista, este trabalho ¢ de
cunho académico. Busca-se aqui desenvolver através da subjetividade do pesquisador, do
método e da logica, um trabalho cientifico. Em tese os estudos sobre deficiéncia e feminismo,
como este, partem de dicotomias existentes em nossa sociedade, o estudo dessas dicotomias
produz conhecimento cientifico, a exemplo de sexo/natureza, género/cultura e

deficiéncia/cultura.

A metodologia desse estudo, como j& conceituada, a entrevista narrativa e outros
géneros onde envolvem pesquisa qualitativa e entrevistas se pautam em duas premissas que as
convalidam frente a criticas e questionamentos. A primeira € fato de que por meio de entrevistas
estruturadas seria possivel coletar informacdes sobre o funcionamento de determinado grupo,
instituigdes ou ainda analisar fendmenos sociais com eficécia, afinal com a devida técnica ¢
possivel trabalhar as eventuais ambiguidades das narrativas coletadas. A segunda premissa diz
respeito ao fato de que o entrevistado ¢ considerado informante-chave e fracao de determinado
grupo, seu discurso € representativo de fracdo daquele grupo do qual faz parte, entdo este

quando conta suas vivéncias, faz isso como testemunha privilegiada de seu proprio contexto.

A entrevista pode ser entdo, ndo um instrumento de informagdes deliberadamente
tendenciosas, mas pode ser vista como um instrumento privilegiado para denunciar
problematicas sociais (preconceitos, discriminacdo e exclusdo, etc). Por meio de seu recurso de
profundidade, a entrevista teria a capacidade de escutar a voz daqueles que estdo em situagdo
de vulnerabilidade social ou fazem parte de grupos considerados diferentes ou desviantes

(minorias).

Portanto, apesar da pesquisadora aqui ser militante, na presente pesquisa deixa-se de
lado tal posi¢do, buscando-se olhar de forma sensivel, porém neutra para o que estd sendo

colocado pelas entrevistadas tanto nas entrevistas quanto no questiondrio de apoio. A énfase
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dada e a problematizacao tém escopo teodrico e posi¢ao de académica, utilizando principalmente
os estudos feministas da deficiéncia e a teoria do reconhecimento de Honneth, para a partir dai
analisar o corpo, os marcadores sociais, de acordo com os dados coletados e poder, com base

cientifica, informar e criticar as problematicas em pauta.
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4 SER MULHER FEMINISTA COM DEFICIENCIA FiSICA

4.1 SER

Dou inicio a este capitulo com um pouco da histéria da vida de cada uma das mulheres
entrevistadas, para que possamos conhecer um pouco mais sobre cada uma delas
individualmente e depois cruzarmos as suas experiéncias e trajetérias de vida. Ha, portanto,
uma intencao de complexificar a andlise de modo a partir de relatos individuais para observar

uma realidade social coletiva.

Vale ressaltar que, os nomes aqui utilizados, foram trocados, de modo a preservar sua

identidade.

4.1.1 Lis

Lis tem 21 anos e cursa uma universidade particular de direito. Pertencente a classe
média alta, o prédio em que reside € inclusivo, tendo acesso com rampa para cadeiras de rodas.
A entrevista ocorreu no sagudo do seu prédio e ela desceu acompanhada de sua secretaria, que

subiu logo em seguida.

Ela d4 inicio a narrativa de sua vida falando sobre a sua deficiéncia. Diz que durante a
gravidez de sua mae faltou 4cido folico e a mesma nasceu com mielomeningocele, que s
atingiu a parte do quadril pra baixo, entdo, algumas partes da perna ela sente, outras nao, os pés
ela ndo consegue mexer, relata que ndo a impediu totalmente de andar, que ela ja andou de
muleta, passou um tempo s6 na cadeira de rodas, e quando foi crescendo foi se adaptando com

o andador.

A mielomeningocele, também conhecida como espinha bifida aberta, ¢ uma
malformacao congénita da coluna vertebral da crianga em que as meninges, a medula
¢ as raizes nervosas estdo expostas. Acontece entre 18 e 21 dias de gestagdo ¢ ¢ o
defeito do tubo neural mais comum, ocorrendo em 1 a 10 a cada 1000 nascimentos.
(...) A deficiéncia de acido folico (vitamina B9) no periodo periconcepcional parece
ser o principal fator relacionado a mielomeningocele. Embora o mecanismo exato
ainda ndo seja amplamente conhecido, o acido félico tem um papel fundamental no
processo de multiplicagdo celular, sendo, portanto, imprescindivel durante a gravidez.
Atualmente, o Centro de Controle e Prevenc¢do de Doengas (CDC) recomenda para
mulheres que desejam engravidar e sem historia de defeitos do tubo neural a ingesta
de 0,4mg/dia de acido folico, mas para aquelas com alto risco (historia prévia de filhos
com defeitos do tubo neural) a recomendagdo ¢ dez vezes maior: 4 mg/dia. (...) A
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maioria dos pacientes com mielomeningocele tem hidrocefalia associada, em uma
frequéncia de cerca de 80%. A hidrocefalia ¢ definida por um acimulo de LCR
(liquido cefalorraquidiano) nos ventriculos cerebrais, determinando aumento do
perimetro cefalico e podendo gerar hipertensdo intracraniana. O tratamento da
hidrocefalia ¢ realizado geralmente através de uma derivagao liquoérica ventriculo-
peritoneal. O tratamento endoscdpico tem alto indice de falhas nesses pacientes,
estando reservado para casos selecionados, em idade mais avancada. (...)
Deformidades ortopédicas estdo presentes na mielomeningocele e geralmente se
manifestam com diminui¢do da fungdo neuroldgica abaixo do nivel da lesdo, levando
a dificuldade para andar, pé torto congénito, luxacdo de quadril e escoliose. O grau de
deformidade depende do nivel da mielomeningocele e de sua extensdo.
(CERVANTES, 1957).

Desde que nasceu precisou passar por varias cirurgias. A primeira foi por ter nascido
com agua no cérebro, mas passou também por muitas cirurgias ortopédicas ao longo dos anos
e recentemente teve que fazer uma operacao em que teve que aprender tudo novamente, como
andar de novo e nadar. Ela conta que ja nadava e teve que aprender mais uma vez como fazer

1SS0, entre outras coisas.

Lis diz que como j& nasceu com defici€éncia, ndo adquiriu através de um acidente ou
algo no decorrer da vida, ela sempre encarou isso de forma normal, mas que as pessoas sempre
a olharam de forma estranha e que ela acabou se acostumando com isso. Fala que se percebeu
enquanto pessoa com deficiéncia quando os médicos disseram que ela ndo iria andar, que ela
poderia melhorar, a marcha e tudo, mas que ela nunca andaria normalmente. Isso aconteceu

quando ela era muito nova e ela lembra bem das palavras do médico.

A sua experiéncia na escola ndo foi muito agradavel. Ela conta que as pessoas 1a a
discriminavam bastante. Durante os seus estudos, ela nunca sentiu que tentavam fazé-la se
sentir incluida. As pessoas de seu colégio ligavam mais para o que o outro tem, do que para o
que ele €, sua personalidade, entdo s6 buscavam amizade de acordo com as posses da pessoa.
Assim, ela ndo fez muitas amizades em sua cidade natal e nesse colégio em que estudava, por
isso prefere o lugar em que vive hoje, sente que as pessoas procuram conhecé-la mais pelo que

ela € do que pelo que tem.

Seus pais se separaram quando tinha uns cinco anos. Nessa época eles ndo se
preocupavam em fazer muitas coisas junto, como as refei¢des, mas depois da separagdo sua
mae procurou fazer com que isso sempre acontecesse, passando a assistir mais filmes juntas,
sair juntas, etc. Assim, considera como sua maior influéncia a mae, com quem tem uma grande
ligacdo até hoje, chegando a fazer e idealizar vérias atividades em conjunto. Ela sempre gostou

das mesmas coisas que a mae, de atividades com adrenalina, e assim, sempre fez diversas
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atividades durante toda a sua vida, como natacao, ecoterapia (com cavalos), ballet, ... “eu nunca

fiquei parada”.

O desejo de fazer direito veio de seus pais que estdo dentro da carreira juridica. Lis conta
que eles sempre colocaram isso na sua cabeca e que inicialmente ela fez por conta deles, assim,
resolveu tentar e acabou gostando, encontrando-se no curso, por gostar muito de debater e
ajudar as pessoas mais vulneraveis. Inclusive, a mesma conta que ¢ bastante envolvida nesse
tipo de atividade na qual pode ajudar os outros e que, apesar de ter essa vontade desde o ensino
médio, o que a despertou realmente para isso foi conhecer diferentes realidades e pessoas
durante a universidade. Junto com a mae ela também criou um grupo que faz agdes sociais em

hospitais com criang¢as, o qual reune pessoas das mais diversas areas.

No seu tempo livre ela gosta muito de ir a barzinhos, festas, shows, balada, shopping,
cinema, sair com seus amigos de modo geral. Lis conta que sempre foi muito animada e que
gosta de curtir apenas com seus amigos, sua mae normalmente vai leva-la e depois buscéa-la nos
lugares, mas que ela gosta de fazer as coisas sozinhas, “ndo gosto de ninguém tomando conta
de mim ou sei la... sabe? Eu ndo sinto que eu preciso disso. Como todo mundo gosta de sair

com 0s amigos, eu também gosto assim, de ficar s6 com eles e tudo.”.

4.1.2 Mel

A entrevista com Mel teve sua dificuldade demonstrada desde o inicio. Apesar da
disponibilidade demonstrada pela entrevistada, a ideia da entrevista ser feita na casa da mesma
foi descartada de imediato por sentir que ndo haveria privacidade para nds conversarmos. A sua

deficiéncia decorre de uma paralisia cerebral que ocorreu antes do seu nascimento.

A paralisia cerebral ¢ uma desordem de movimento, tonus muscular ou postura que é
causada por danos que ocorrem no cérebro imaturo e em desenvolvimento, mais
frequentemente antes do nascimento.

Sinais e sintomas aparecem durante a infancia ou pré-escola. Em geral, a paralisia
cerebral causa movimento prejudicado associado a reflexos anormais, hipotonia ou
rigidez dos membros e tronco, postura anormal, movimentos involuntarios, andar
instavel, ou alguma combinag@o destes.

Pessoas com paralisia cerebral podem ter problemas de degluticdo e comumente
apresentam desequilibrio muscular, em que os olhos ndo focalizam o mesmo objeto.
Pessoas com paralisia cerebral também podem sofrer reducdo da amplitude de
movimento em varias articulagdes de seus corpos devido a rigidez muscular.

O efeito da paralisia cerebral nas habilidades funcionais varia muito. Algumas pessoas
afetadas podem andar enquanto outras ndo. Algumas pessoas demonstram capacidade
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intelectual normal ou quase normal, mas outras podem ter deficiéncias intelectuais.
Epilepsia, cegueira ou surdez também podem estar presentes.!” (STAFF, 2016).

Mel tem 19 anos e, assim como Lis, a historia de sua vida coincide com a historia de
sua deficiéncia. A mesma, no entanto, iniciou o relato falando da lembranga de sua infancia que
¢ uma realidade até seus dias atuais, de que sempre foi ela e sua mae. A sua infancia, ¢ parecida
com a das outras mulheres aqui entrevistadas, dividindo-se entre a fisioterapia e suas outras
atividades, como a escola. Sempre foi a mae que a acompanhou nestes compromissos, inclusive
também pesquisando e procurando saber em que locais estariam oferecendo algo que pudesse
ser util para a filha. Foi possivel observar a dependéncia que Mel tem da mae desde o momento
em que estdvamos tentando marcar a entrevista, quando ela falava sobre a participagdo dela,
pois considerava que ela poderia responder melhor algumas perguntas. Entretanto, insisti que a
entrevista fosse apenas com ela e que eu mesma poderia ajuda-la no deslocamento para o local

onde a fariamos.

Mel ndo costuma sair muito de casa sem ser para a fisioterapia ou para a escola, os
livros, entdo, passaram a ser seus amigos e passatempo e também vieram a influenciar o que a
mesma deseja ser: ela estd prestando vestibular para letras e seu sonho € ser escritora, “escritora

por prazer, professora por necessidade”, nas palavras dela.

A experiéncia na escola, assim como a de Lis, ndo foi das melhores. Ela estudou em
uma escola “normal” segundo a mesma, ou seja, que ndo era propria para pessoas com
deficiéncia. SO entrou para a escola com cinco anos, porque a maioria das escolas recusava-a
por ter deficiéncia, ela cita, inclusive, neste momento, uma lei de que tem conhecimento que
obriga as escolas a aceitarem pessoas com deficiéncia. Para ela, um dos principais problemas
estaria justamente no preconceito das pessoas, “as escolas tipo... vé vocé na cadeira, tem um
monte de pergunta, ‘serd que ela faz isso?’, ‘serd que ela escreve?’, ‘sera que...” ta ligado? Tem

um monte de coisas que as pessoas nao tém ideia, tipo, tem preconceito”, além do fato da maior

17 Tradugdo livre do original: “Cerebral palsy is a disorder of movement, muscle tone or posture that is caused by
damage that occurs to the immature, developing brain, most often before birth.

Signs and symptoms appear during infancy or preschool years. In general, cerebral palsy causes impaired
movement associated with abnormal reflexes, floppiness or rigidity of the limbs and trunk, abnormal posture,
involuntary movements, unsteady walking, or some combination of these.

People with cerebral palsy may have problems swallowing and commonly have eye muscle imbalance, in which
the eyes don't focus on the same object. People with cerebral palsy also may suffer reduced range of motion at
various joints of their bodies due to muscle stiffness.

Cerebral palsy's effect on functional abilities varies greatly. Some affected people can walk while others can't.
Some people show normal or near-normal intellectual capacity, but others may have intellectual disabilities.
Epilepsy, blindness or deafness also may be present.”
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parte das escolas ndo terem estrutura para receber pessoas com deficiéncia, “ndo tem estrutura
na escola pra receber um, uma cadeirante porque os banheiros tem que ter um espago maior,
tem que ter aquelas barras de metal pra segurar.”. Apesar de ser de baixa renda e ter estudado
o fundamental na escola publica, a mesma passou a estudar em escola privada quando fez 16

anos.

As pessoas sempre viram primeiro a sua deficiéncia, e ela conta que nunca teve muita
paciéncia, que acabava se afastando, se isolando. Assim, ndo fez muitos amigos na escola. Essa
situagdo s6 veio melhorar quando ela mudou de escola no ensino médio, na qual veio a se
aproximar pela primeira vez de seus colegas. Ela relata que, ainda assim, teve uma experiéncia
que foi bastante desagradavel, quando duas meninas na escola tiraram uma “brincadeira” com
algo que ela ndo gostava, que ¢ de pegarem suas coisas sem sua autoriza¢ao, entdo uma vez

pegaram sua bolsa e ficaram jogando uma para a outra, e ela sem poder pegar.

Um dos momentos em que ela demonstrou mais alegria em seu relato foi quando contou
sobre uma situacao em que foi capaz de fazer algo tdo comum e necessario sozinha, e que marca

uma diferenca que muitas vezes ndo conseguimos nos dar conta:

Vocé ndo sabe como aquelas barras salvam minha vida (sorriso), sério, a primeira vez
que eu fiz isso, eu fiz e eu fiquei 14 no banheiro pensando “caramba, eu fui no banheiro
sozinha!” (risos). Tipo, uma coisa que pra vocé ¢ tdo corriqueira, vocé senta e vai. Eu
fiquei la no banheiro uma hora pensando “eu fiz isso!”, ai tipo eu voltei do banheiro
e todo mundo tava tipo... “Mel, o que ¢ que foi?” e eu “nada”, porque vocé ndo vai
explicar, ndo vai explicar pra pessoa “eu fui pro banheiro sozinha... e isso foi.... tipo,
01?? Eu fiz alguma coisa sozinha na minha vida!” como explicar isso pra uma pessoa,
ta ligada? Se ¢ uma coisa corriqueira pra vocé ndo tem como eu explicar. (MEL,
2018).

4.1.3 Pérola

Pérola tem 28 anos e ¢ assistente social. Apesar de ser mulher, ainda tem rosto de
menina. Muito prestativa desde 0 momento em que me passaram seu contato, a entrevista com

ela se deu em seu local de trabalho.

Ela comeca seu relato contando que sua deficiéncia ¢ decorrente de erro médico. Ela
demorou a nascer por conta da negligéncia médica e acabou tendo um quadro de hipoxia
cerebral da qual decorreu a sua deficiéncia fisica. Explica que esta ¢ uma condi¢do na qual ha

diminui¢do no suprimento de oxigénio no cérebro, afetando partes do mesmo. A hipoxia causou
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paralisia. A dela afetou a fala e a parte motora. Pérola conta que naquela época o diagndstico
nao era tao rapido quanto hoje, entdo a levavam aos médicos e muitos diziam que ela nao tinha
nada, que ela era apenas molinha, outros diziam que ela seria um vegetal, que ndo conseguiria

nem pegar em um lapis.

Até que quando ela chegou a uma certa idade, saiu um laudo que confirmou que a
mesma tinha paralisia, entdo Pérola comegou a fazer terapias, fisioterapia, fono, hidroterapia,
entre outras. Logo neste inicio ela comentou que sua mae a criou para a vida. Entdo ela caia e
levantava. Conseguiu aprender a andar quando tinha cerca de 3 anos, apesar de até hoje nao

conseguir andar sem nenhuma dificuldade por conta de a paralisia ter afetado sua parte motora.

Pérola conta com tristeza que a sua infancia foi bem diferente da de outras criancas.
Apesar de ter ido para a escola, coisa que sua mae fez questdo, enquanto as outras criancas
brincavam depois das aulas, Pérola tinha que ir para as sessdes de fisioterapia. Ela brinca
dizendo que o seu playground era a clinica. A escola em que estudava era regular, “normal”,

segundo a mesma, ou seja, que ndo era uma escola propria para pessoas com deficiéncia.

Ela estudou nesta mesma escola durante toda a sua vida. Sua mae era e ainda ¢
professora de 14, entdo ela foi bolsista. Diz também que sempre foi acompanhada de perto nao
sO por ela, mas por toda a escola. Que sempre conseguiu acompanhar bem a sua turma. Quando
ela estava no terceiro ano, disse que chegou em um estagio que ndo estava aguentando mais,

entdo largou a fisioterapia e decidiu se dedicar apenas aos estudos, para passar no vestibular.

Esta decisdo foi muito dificil para ela, porque ela sabia que precisava da fisioterapia,
mas os seus estudos sempre acabaram ficando em segundo plano por conta da mesma e ela
visualizava a necessidade de parar por um tempo para que conseguisse passar no vestibular. Ela
conta que teve muito apoio de todos ao seu redor, inclusive suas terapeutas, e que isto foi

fundamental.

Conta com orgulho que estudou bastante, se esforcou muito e passou em nono lugar na
Universidade Federal de Pernambuco. Quando passou no vestibular, ela conta que recomecgou
a sair das redomas, conhecer o mundo, andar de 6nibus e tudo mais. Para ela, foi ai que comegou
mais ainda o seu processo de independéncia. Diz que os desafios continuaram a surgir, até

porque o ensino superior ¢ uma outra dindmica, ndo ¢ tdo tranquilo como na escola.

Ela conta que fez estagio na SEAD (Superintendéncia Estadual de Apoio a Pessoa com

Deficiéncia) e 14, quando ela comecgou a trabalhar com politicas publicas, foi que veio, em suas
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palavras, “o estalo” para que ela se reconhecesse enquanto pessoa com deficiéncia. Apenas ja
adulta que ela veio se reconhecer enquanto pertencente aquele universo. Para ela, antes disso,
a clinica, a terapia, era como se fosse tudo uma brincadeira, como se aquele fosse o seu
“mundinho particular”. Entdo, quando comegou a fazer o estagio naquele local, vendo a criacdo
e fomentacdo de politicas publicas voltadas para as pessoas com deficiéncia que ela comegou a

perceber que existia um grupo, com direitos especificos, ao qual ela pertencia.

A partir dessa experiéncia, Pérola comecou a se interessar por este € outros temas
relacionados aos direitos humanos, dai comegou as suas pesquisas que resultou em uma pos-
graduagdo na area, como também fez monitoria em uma cadeira relacionada ao assunto ainda
na universidade. Quando se formou, foi chamada para fazer parte da equipe do SEAD e aceitou.
Conta que, entdo, além de assumir as atividades proprias de assistente social, comecou também

a dar palestras, falar com o publico, e foi ai que o preconceito se tornou mais latente.

Depois de um tempo, ela ficou desempregada e sentiu na pele como era dificil para uma
pessoa com deficiéncia arranjar um emprego. Decidiu, entdo, que a saida seria estudar para
concurso. Depois de algum tempo estudando, foi aprovada no da prefeitura, onde hoje trabalha,
mas ndo parou de estudar, tendo sido aprovada em mais dois concursos, em boas classificagdes,

embora ainda ndo tenha sido chamada para assumir.

4.1.4 Agata

Agata ¢ uma mulher de 55 anos, forte e decidida. Por tras de sua conversa leve. divertida
e de seu sorriso largo, estd uma historia de vida cheia de percalcos e com momentos bem
dificeis. A nossa conversa se deu em seu local de trabalho e a todo momento ela se mostrou

bastante solicita.

Inicia seu relato falando seu nome e sua idade e contando que na verdade ¢ baiana,
nascida em Paulo Afonso, a quarta filha de seis irmdos no total, tendo morrido um. A sua
deficiéncia ¢ decorrente da poliomielite que aconteceu por volta dos seus 11 meses. Ela diz que
sua mae conta uma historia que ela nao sabe explicar ao certo, se foi de vacina ou inje¢cdo, mas
que ela ja estava dando os primeiros passos quando ocorreram os sintomas, que atingiram o
corpo todo. No entanto, ela conseguiu se recuperar e a paralisia ficou apenas nos membros

inferiores.
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Pelo relato do ocorrido, creio que ela ndo deve ter tomado a vacina para a prevengao da

poliomielite na infancia.

A poliomielite ndo tem tratamento especifico. A doenga deve ser evitada tanto através
da vacinagdo contra poliomielite como de medidas preventivas contra doengas
transmitidas por contaminagdo fecal de agua e alimentos. As mas condi¢des
habitacionais, a higiene pessoal precaria e o elevado nimero de criangas numa mesma
habitacdo também sdo fatores que favorecem a transmissdo da poliomielite. Logo,
programas de saneamento basico sdo essenciais para a prevengdo da doenca. No
Brasil, a vacina ¢ dada rotineiramente nos postos da rede municipal de satde e durante
as campanhas nacionais de vacinagdo. A vacina contra a poliomielite oral trivalente
deve ser administrada aos dois, quatro e seis meses de vida. O primeiro reforgo ¢ feito
aos 15 meses e 0 outro entre quatro ¢ seis anos de idade. Também ¢é necessario vacinar-
se em todas as campanhas. (FIOCRUZ, 2014).

A paralisia € apenas uma das consequéncias que pode ter o infectado pelo virus, vindo
a ocorrer com cerca de 1% deles. “A grande maioria dos casos € assintomatica ou exibem apenas
sintomas leves e semelhantes a outras doengas virais comuns como gripe, € sdo eles dor de
cabeca, dor de garganta, febre, coriza e nduseas.” (SILVA, 2013). A paralisia, em geral, se
manifesta de forma assimétrica nos membros inferiores, ocorrendo apenas em algum deles.

Entretanto, Agata perdeu a mobilidade da cintura para baixo.

Agata continua o relato falando que ela é o que ¢ devido a mae dela. Ela conta que na
€poca que contraiu o virus e teve a poliomielite, aconteceu 0 mesmo com muitas outras criangas,
que acabaram vindo com suas familias se tratar em Recife, principalmente aqueles que eram
funcionarios da CHESF. Entretanto, sua familia ndo tinha condi¢des financeiras, sua mae era

feirante, entdo ficaram por 14 mesmo. Apesar disso, fez fisioterapia durante a infancia.

Segundo ela, por medo da “mangag¢do”, o famoso bullying que ¢ bastante falado hoje
em dia, a mae ndo quis que ela fosse para a escola, entdo ela foi alfabetizada em casa. Ela apenas
foi para a escola quando ja tinha nove anos. Conseguiu ser matriculada através de uma tia que
era funcionaria da CHESF, ja que a escola era para filhos e dependentes de funcionarios da
CHESF filiados ao sindicato. A escola ficava bem em frente a sua casa e no inicio era levada

nos bragos para a mesma, pois ndo tinha cadeira de rodas.

Sua primeira cadeira de rodas ela ganhou quando tinha 14 ou 15 anos. Foi uma amiga
da familia que doou para ela, esta pertencia anteriormente ao seu esposo que faleceu. Ela explica
que as coisas eram muito dificeis naquela época, principalmente porque ela morava no interior.
Cadeira de rodas mesmo nao tinha em Paulo Afonso, s6 na capital e sua familia ndo tinha

condig¢des para comprar uma, principalmente pelo fato de precisarem se locomover para tal.



70

Depois ela foi estudar no colégio em que sua irma ensinava, tendo feito o ensino médio
no mesmo. Formou-se em contabilidade, mas conta que tinha muita vontade de fazer magistério
na €poca para ser professora, s6 que era muito distante de onde ela morava, o que a
impossibilitou de fazer naquela ocasido. Enquanto isso ela se virava para ganhar seu
“dinheirinho”. Vendia avon, dava aula particular, entre outras. Depois abriu o curso para

magistério proximo de onde ela morava e ela aproveitou a oportunidade.

Conta, no entanto, que o preconceito era muito grande. Ninguém queria colocar uma
cadeirante para dar aula. Sua mae, entdao, pegou o espaco na frente da casa em que tinha uma
espécie de bodega que estava desativada, e fez para ela o que ela chamou de “banca”, que eram
aulas de reforco. Construiu uma mesa e algumas cadeiras e naquele espaco ela deu aula para

Varias pessoas.

Depois de um tempo saiu concurso da prefeitura para professor e ela se inscreveu para
as vagas de pessoa com deficiéncia. Quando saiu o resultado e ela tinha visto que havia sido
aprovada em uma excelente posi¢ao, foi logo até a prefeitura para dizer que deveria ser chamada
antes porque tinha se inscrito enquanto cotista. A pessoa que a atendeu falou brincando que ela
era esperta e ela retrucou dizendo “claro, temos que saber nossos direitos.”. A atendente
explicou entdo que faria um documento no qual constasse um esclarecimento do porqué de ela
estar sendo chamada na frente de outros aprovados, ja que muitas pessoas desconheciam a lei

e ela disse que tudo bem, contanto que cumprissem com a mesma.

Ela foi loteada em uma escola que havia perto de casa, passou a trabalhar 14 no turno da
noite e durante o dia pdde continuar dando o seu reforco. Entretanto, ela estava fora da sala de
aula, ocupando um cargo administrativo. Depois ela foi para a APAE, aonde finalmente

assumiu uma sala de aula ap6s um periodo.

Mais ou menos em 2006 ela conta que seu irmdo, que morava aqui em Recife, falou
para ela que tinha aberto um concurso para pedagoga e deu a sugestdo que ela o fizesse. Ela
fez, passou e assumiu em janeiro de 2008, nesta mesma época seu irmao foi morar no Rio de

Janeiro e ela passou dois anos morando sozinha e esta aqui até hoje.

4.2 RELACOES PRIMARIAS, A CAPACIDADE DE ESTAR SO E O CUIDADO

Honneth (2003) utiliza, a partir de Mead, trés esferas pra tracar o desenvolvimento moral

e as formas de autorrelagdo individual a elas correspondentes: o amor, o direito ¢ a
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solidariedade. A primeira esfera afetiva, que Honneth (ibidem) denomina como relagdes
primarias, esta ligada, para ele, a consequéncia de a pessoa poder experimentar a autoconfianca.
E preciso entender que, diferente do que comumente ¢ relacionado com relagdes amorosas,

estas as quais ele se refere tem um sentido mais amplo:

Por relagdes amorosas devem ser entendidas aqui todas as relagdes primarias, na
medida em que elas consistam em ligagdes emotivas fortes entre poucas pessoas,
segundo o padrdo de relagdes eroticas entre dois parceiros, de amizades e de relagdes
pais/filho (HONNETH, 2003, p. 159).

Honneth traca um paralelo com Hegel e baseia-se também na teoria do psicanalista e
pediatra Donald Winnecott para observar esta primeira esfera do reconhecimento. Hegel tem
no amor a primeira etapa do reconhecimento reciproco e, seriam necessarios, ainda, outros
sujeitos concretos, para o estabelecimento deste, tendo em vista que o afeto € correspondido e
a caréncia satisfeita, entdo, de certo modo, a sua percepcao s6 poderia se dar através de um tipo
de confirmacdo (ibidem, p. 160). Uma vez que nestas relacdes primarias hd um “equilibrio
precario entre autonomia e ligagdo™ (ibidem), Hegel formula o amor enquanto um “ser-si-

mesmo em um outro”.

Winnicott observa essa relacao da mae com o filho nos primeiros meses de vida do bebé
como de um carater simbiotico, no qual hd uma dependéncia absoluta de um pelo outro e vice-

versa, estando eles em um estagio de “intersubjetividade indiferenciada” (ibidem, p. 164):

Para caracterizar a primeira fase, isto €, aquela relagdo de comunidade simbidtica que
principia logo depois do nascimento, Winnicott aduz principalmente a categoria de
“dependéncia absoluta”; ela significa que os dois parceiros de interagdo dependem
aqui, na satisfacdo de suas caréncias, inteiramente um do outro, sem estar em
condigdes de uma delimitagdo individual em face do respectivo outro. Pois, por um
lado, a mae vivenciara o estado carencial precario do bebé como uma necessidade de
seu proprio estado psicologico, uma vez que ela se identificou projetivamente com ele
no curso da gravidez; dai a atencdo emotiva dela estar talhada para a crianga de modo
tdo integral que ela aprende a adaptar sua assisténcia e cuidado, como por um impeto
interno, aos seus interesses cambiantes, mas como que co-sentidos por ela propria. A
essa dependéncia precaria da mae [...] corresponde, por outro lado, o completo estado
de desamparo do bebé, ainda incapaz de expressar por meios comunicativos suas
caréncias fisicas e emotivas. (ibidem, p. 166).

O questionamento que surge, portanto, desta relacdo e que interessa nao s6 a Winnicott,

mas também a Honneth por trazer a autorrelagdo com a autoconfianca do sujeito €: “como se
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constitui o processo de interacdo através do qual mae e filho podem se separar do estado do
indiferenciado ser-um de modo que eles aprendem a se aceitar € amar, afinal, como pessoas
independentes?” (ibidem, p. 165). Ele analisa, portanto, como a mae e o beb¢ passam dessa fase
de dependéncia absoluta para a que ele chama de dependéncia relativa, na qual um e o outros

aprendem a diferenciar-se como seres autdnomos.

Nesta perspectiva, hé a influéncia direta do outro na sua propria percepcao de mundo.
A mae, ao perceber que seu filho ndo mais depende integralmente de sua atenc¢ao, pode se voltar
as outras esferas de sua vida pessoal. Por outro lado, o bebé, percebendo que nao tem mais a
atencao irrestrita e absoluta da mae, passa a ser capaz de diferenciar o ego do ambiente a sua
volta e a observar a mde como um ser autobnomo ¢ independente, esta quebra, no entanto, se

desenvolve comumente através da agressividade da crianga para com a mae:

Com efeito, so na tentativa de destrui¢@o de sua mae, ou seja, na forma de uma luta, a
crianca vivencia o fato de que ela depende da atengdo amorosa de uma pessoa
existindo independentemente dela, como um ser com pretensdes proprias. Para a mae,
inversamente, isto significa no entanto que também ela tem de aprender primeiro a
aceitar a independéncia de ser defrontante, se que “sobreviver” a seus ataques
destrutivos no quadro do seu espaco de agdo novamente alargado: a carga agressiva
da situag@o requer dela que compreenda as fantasias e desejos destrutivos de seu filho
como algo que vai contra os seus proprios interesses € que, por isso, so compete a ele,
como uma pessoa ja autonomizada. Se, pelo caminho assim tragado, um primeiro
passo de delimitagdo reciproca é bem-sucedido, a mie e a crianga podem saber-se
dependentes do amor do respectivo outro, se terem de fundir-se simbioticamente uma
na outra”. (HONNETH, 2003, p. 170).

Esta dindmica, entretanto, se d4 de forma um pouco diferente para as criancas que
possuem alguma deficiéncia, dependendo, principalmente, do grau e tipo da lesdo. Em um
primeiro momento porque ha uma quebra da expectativa que normalmente se forma em torno
do que viria a ser aquele bebé, muitas vezes ainda no ttero ou pouco apos o nascimento. Para
além da quebra da expectativa criada, ha ainda todas as dificuldades em criar uma criangca com
lesdo em uma sociedade ndo preparada para ela, que exclui as perspectivas ¢ 0 modo de viver
daqueles que tem uma deficiéncia de seu cotidiano e, ainda, inferiorizam e criam estigma sobre

0 S€u corpo.

Por outro lado, as fases deste bebé e, posteriormente, da crianga, sdo também diferentes
das outras sem lesdes. Entdo a mae vive um paralelo entre o aprender a cuidar dela, observar
suas necessidades e se observar enquanto ndo mais tao necessaria. Portanto, a passagem de uma
fase de dependéncia absoluta para a de uma dependéncia relativa, pode demorar a acontecer

mais do que com outras criangas ou, ainda, nunca acontecer.
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Neste particular, as criangas com deficiéncia fisica, em especial as que sdo incapazes
de se locomover sozinhas sdo desfavorecidas. Suas deficiéncias as impedem de ter
uma vida social normal com seus pares, os contatos fisicos com ele (sobretudo com
as criancas nao-deficientes). O proprio corpo represente para elas fonte de impoténcia,
de inseguranga e, consequentemente, de angustia. A dependéncia para seus
deslocamentos gera o sentimento de impoténcia para poder criar seu proprio espaco,
para aproximar-se ¢ distanciar-se dos outros, dos objetos, como desejaria. Esta
impoténcia significa obstaculo a comunicagéo social ¢ afetiva [...]. Note-se porém que
a repercussdo psicoldgica dos problemas decorrentes da deficiéncia fisica depende em
grande parte das atitudes do meio em que vive a crianga, em particular os pais.
(WEREBE, 1984, p. 47).

Essas particularidades da crianca com deficiéncia em comunhdo com as outras
problematicas faladas anteriormente que incluem o préprio desconhecimento e duvidas de
como seria o cuidado e o afastamento para estas criangas também terem a possibilidade de
ultrapassar limites e aprenderem a ser independentes dentro das dependéncias de seu corpo, faz
com que muitas vezes haja conflitos nas familias, comportamentos relacionados com a
frustracdo por aquele bebé ter quebrado suas expectativas, rejeicao, negacao da deficiéncia,

abandono afetivo ou de seus cuidados, ou ainda, uma superprotecao. (MAIA, 200, p. 177).

Como ja falado anteriormente, Mel iniciou a entrevista falando da lembranga de sua
infancia de que sempre foi ela e sua mae. Esta, inclusive, se repete até os dias de hoje. Apesar
de cinco pessoas morarem em sua casa, ela, seu pai, sua mae, e seus trés irmaos, foi a presenca
da mae que marcou sua vida desde que ela se “entende por gente”. Ela que sempre a
acompanhou em suas atividades, a fisioterapia, as faculdades que estavam oferecendo algum
tipo de tratamento gratuito, entre outros. Inclusive, também foi sempre a mae que defendeu seus
direitos e se impds em diversas situagdes de desrespeito por ela. A dependéncia para com a mae
se mostra até hoje, quando estdvamos tentando marcar a entrevista, varias vezes ela falou da
disponibilidade da mae, em consulta-la, inclusive da mesma participar da entrevista, pois ela

poderia responder melhor algumas perguntas que poderiam surgir.

Essa dependéncia, em maior grau para com sua mae, mas que também ¢ existente para
com os outros de sua familia, refletiu-se em toda sua vida e inclusive em como costuma passar
seu tempo livre. Mel ndo costuma sair para passear, nem sair com seus amigos, passa mais do
seu tempo escutando musica, escrevendo e lendo livros, habito, inclusive, que apreendeu de sua
mae. Ela conta que despertou seu interesse pela leitura ainda pequena ao observar que sua mae

sempre estava lendo pela casa.
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Podemos perceber, entdo, que a relacdo de Mel com a sua mae parece nunca ter saido
do estagio de dependéncia absoluta, apesar desta ja ter acabado o ensino médio e passado por
diversas experiéncias longe da mae. Entretanto, quando esta nao estava por perto, passava para
o seu outro filho, irmao de Mel, a responsabilidade de cuidar da menina. Era como se, entdo,
de certa forma ela sempre estivesse com a menina. Podemos perceber, assim, que o

comportamento dela foi de superprote¢ao para com Mel.

Pérola conta que ela ndo viveu as fases de sua vida como as outras criangas. Quando
pequena, enquanto as criangas iam brincar na rua depois da escola, ela precisava ir pra
fisioterapia, fonoaudidloga, entre outros. Nas palavras dela, a clinica era o seu playground,
como ja foi dito anteriormente. Isto se repetiu tanto na sua adolescéncia, quanto na vida adulta,

apesar de perceber e desejar as mesmas vivéncias, ela so foi té-las depois:

Enquanto meninas que ndo tem deficiéncia ja comegam a sair € a... (risadinha) a fazer
coisas de mulher com quinze, dezoito anos, eu s6 comecei depois dos vinte, mas desde
a adolescéncia eu me reconheci enquanto mulher, reconheci minha sexualidade...
desde os quinze anos. (PEROLA, 2018).

Ela fala ainda da importancia da sua familia e, principalmente da sua mae durante todas
estas fases. Inclusive, vale ressaltar que quando ela fala da sua familia durante toda a entrevista,

ela apenas se refere a mae e a irma, ndo tendo mencionado seu pai nenhuma vez.

Eu tenho uma mae que me criou para a vida, entdo ela disse “ndo, Pérola tem a
deficiéncia, mas ela vai ter uma vida como qualquer crianga”, entdo eu brinquei, eu
cai, eu levantei [...] se ndo fosse minha familia eu ndo seria o que eu sou hoje. De me
langar, de ndo passar a mao na minha cabega, sabe? Minha mae ela era muito... firme
comigo. Minha irma também. Com todo amor do mundo, mas firmes. Para eu ser
independente [...] elas sio fundamentais neste processo. (PEROLA, 2018).

Agata relata um processo parecido em relagdo a sua mae e irmao, vale salientar ainda

que, ela repete trés vezes durante a entrevista que ela € o que € hoje gragas a sua mae:

Eu sou o que sou hoje gragas a minha mae e esse meu irmao. [...] Minha mae me dizia
assim “va pro mundo, minha filha, vocé ndo vai me ter o tempo todo ndo”. Entao ela
me ensinava tudo, eu ia tomar banho no rio e ela falava “cuidado com a agua, a agua
ndo tem cabelo pra vocé se segurar ndo”, mas ndo me proibia das coisas, meu pai ¢
que proibia mais, as vezes tinha as festas 14, quando eu ia pros bares, [...] Eles ficavam
na calgada, os dois e ai quando alguém chegava “cadé, Agata?”, “ta 1a se arrumando”,
ai ele perguntava “ela vai pra onde?”, e minha mae dizia “fique na sua que ela ja falou
comigo”. Entdo minha mée era (risada), minha méae, quem mandava era ela, ela ja era
muito a frente daquele tempo [...] Ela tinha o cuidado, a protegdo, mas ndo era uma
superprotecdo, ela ndo dizia um nao, ela so dizia assim “sdé me diga aonde vocé vai,
s0 isso e pronto”. (AGATA, 2018).
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Em todas as entrevistas, a mae foi citada como a lembranga mais presente da infancia,
o maior exemplo, a maior inspiracdo ou como a responsavel pelo que a pessoa se tornou.
Podemos perceber que os relatos variaram entre uma superprotecdo € a impulsdo pela
independéncia, tendo em vista saber a condi¢cdo da deficiéncia e o preocupar-se com o estar s6
daquelas mulheres no futuro, nunca abandonando, no entanto, o cuidado € o amor. O grau de
instru¢do da mae e sua atividade, ou seja, se ela tem um emprego, se este ¢ fora de casa ou ndo,
pareceu também influenciar o tipo de cuidado. Pérola e Lis, que tem maes com o ensino superior
e que trabalham fora de casa, foram para a escola no periodo regular e incentivadas desde cedo
a alcancar sua independéncia, ou seja, tiveram comportamentos aproximados no que diz
respeito a criagao das duas. J4 as maes de Mel e Agata sdo donas de casa, apesar que a mée de
Agata ainda tinha uma venda na parte da frente dela, entretanto, a criacao das duas foi diferente,
Mel nio foi logo para a escola pela dificuldade em conseguir uma que a aceitasse, ja Agata por
conta da sua mae que ndo queria que ela sofresse com o preconceito desde cedo. A mae de
Agata também a criou de maneira mais livre, diferente da mie de Mel, que a protegeu mais

socialmente.

Visto que essa relagdo de reconhecimento prepara o caminho para uma espécie de
autorrelacdo em que os sujeitos alcancam mutuamente uma confianca elementar em
si mesmos, ela precede, tanto logica quanto geneticamente, toda outra forma de
reconhecimento reciproco: aquela camada fundamental de uma seguranca emotiva
ndo apenas na experiéncia, mas também na manifestagdo das proprias caréncias e
sentimentos, propiciada pela experiéncia intersubjetiva do amor, constitui o
pressuposto psiquico do desenvolvimento de todas as outras atitudes de autorrespeito
(HONNETH, 2003, p. 177).

A independéncia e autonomia da qual fala Honneth parece estar mais voltada para uma
independéncia futura apenas no que diz respeito aos afetos, as relagdes amorosas. Entretanto,
tendo em vista a socializacdo da crianga com deficiéncia e a tentativa dele de elencar esta esfera
do reconhecimento como a base que condiciona as outras duas e d4 a sustentacdo do individuo
para a vida publica. Eu proponho aqui um debate que relaciona a autoconfianga com o olhar do
outro, tendo em vista que a capacidade de se autorrelacionar positivamente no mundo social
requer um certo tipo de independéncia especifico, diferenciando a autonomia da independéncia
em relacdo com o respeito e de uma necessidade da autoconfianga ndo s6 para o estabelecer

relagdes amorosas saudaveis, mas também para a participagao autonoma na vida publica:
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Embora seja inerente ao amor um elemento necessario de particularismo moral, Hegel
faz bem em supor nele o cerne estrutural de toda eticidade: s6 aquela ligagdo
simbioticamente alimentada, que surge da delimitagdo reciprocamente querida, cria a
medida de autoconfianca individual, que ¢ a base indispenséavel para a participacdo
auténoma na vida publica. (HONNETH, 2003, p. 178).

Assim, a autoconfianga adquirida ainda na infancia constituiria a base para uma
independéncia nao s6 no que se refere as relagdes amorosas saudaveis, de saber “ser um-si-
mesmo no outro”, mas também a base para saber estar s6 e ter autonomia e confianga nas
relagdes sociais e na vida publica, tendo em vista que a experiéncia da independéncia ¢ a
capacidade de estar s6 ¢ diferente para a pessoa com deficiéncia, como percebemos
anteriormente através dos estudos feministas da deficiéncia. Esta experiéncia ndo ¢ a mesma

para todas as pessoas com deficiéncia e se cruza com a necessidade do cuidado.

“Nunca o confronto entre a afirma¢do da igualdade dos individuos e as multiplas
desigualdades que fracionam as situagdes e as relagdes sociais foi tdo violento e ameagador para
o sujeito” (DUBET, 2001, p. 14). O sujeito moderno teria como obriga¢do a de ser o autor de
sua propria vida, de ser sujeito, ser livre, independente, autdnomo. A sua felicidade e o seu
sucesso, portanto, dependeria apenas de si mesmo. O cendrio atual seria uma mistura dos ideais
da democracia e do capitalismo, quais sejam, respectivamente, a aspira¢ao a igualdade e o
mérito e o trabalho. Assim, a independéncia também ¢é uma regra social propria de uma
sociedade moderna e capitalista que nem todos podem alcangar, independente de terem ou nao

uma deficiéncia, mesmo com a derrubada de todas as barreiras.

Para noés, feministas, o empoderamento de mulheres, ¢ o processo da conquista da
autonomia, da autodeterminacdo. E trata-se, para nds, ao mesmo tempo, de um
instrumento/meio e um fim em si proprio. O empoderamento das mulheres implica,
para nds, na libertacdo das mulheres das amarras da opressdo de género, da opressao
patriarcal. Para as feministas latino-americanas, em especial, o objetivo maior do
empoderamento das mulheres ¢ questionar, desestabilizar e, por fim, acabar com o a
ordem patriarcal que sustenta a opressdo de género. Isso ndo quer dizer que nao
queiramos també&m acabar com a pobreza, com as guerras, etc. Mas para nos o objetivo
maior do “empoderamento” ¢ destruir a ordem patriarcal vigente nas sociedades
contemporaneas, além de assumirmos maior controle sobre “nossos corpos, nossas
vidas”. (SARDENBERG, 2009).

A vivéncia das mulheres com deficiéncia que sdo feministas se da entre a busca por um

maior controle de seus corpos, de suas vidas, pela independéncia e, ao mesmo tempo, pelas
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necessidades de cuidado que experimenta. A ideia em torno do empoderamento trazido pelo
movimento feminista torna-se o objetivo em todas as suas praticas. Assim, 0 movimento
feminista pode alcangar a criagdo de “um novo sujeito social e histérico” (CHAUI, 1988, p.
10), através de “um processo de vivéncia que imprime sentido e significado a um grupo ou
movimento social, tornando-o protagonista de sua historia, desenvolvendo uma consciéncia
critica desalienadora, agregando forga sociopolitica a esse grupo ou acdo coletiva, e gerando

novos valores e uma cultura politica nova” (GOHN, 2005, p. 30).

A criagdo desse novo sujeito social e histérico, no entanto, deve comecar por elas
mesmas, através de suas praticas. Para a mulher com deficiéncia, no entanto, ¢ complicado falar

em empoderamento, autonomia € mesmo independéncia nos paradigmas impostos socialmente.

Eu ndo posso mais me mover no que tinha sido meu mundo. Eu sinto que tenho sido
usada para filmes, mas negligenciada ¢ me tornado invisivel como pessoa. Eu sinto
como se minhas colegas tivessem vergonha de mim porque eu ndo sou mais a imagem
de forga, competéncia e independéncia que as feministas, inclusive eu, estdo tdo
ansiosas para projetar. Existe claramente um conflito entre a retorica de inclusdo do
feminismo e o fracasso em incluir a deficiéncia. Meus didrios revelam que este € o
Unico momento em que penso em suicidio (KLEIN, 1992, p. 72).!8

Apesar deste trecho demonstrar uma experiéncia de desrespeito social, que sera visto
com mais profundidade no tdépico 3.4, quero focar aqui na concepcdo de independéncia,
autonomia e na sua relacdo com a experiéncia da autoconfianga, vida publica, relagdes sociais
e respeito. Apesar de Honneth (2003), expandir o conceito de relagdo amorosa para além do
relacionamento sexual entre duas pessoas, ¢ entendé-las como relagdes primarias, ele ndo

expande muito sua andlise para além do nucleo mae-filho observado por Winnicott.

No caso das mulheres com deficiéncia fisica, basicamente sua vida se divide desde cedo
entre a fisioterapia e a casa. Assim, os terapeutas também tém grande importncia em suas
vivéncias, como pude perceber também através das entrevistas. Desde cedo, portanto, elas
convivem com uma relacdo maior de dependéncia e apreensao sobre suas capacidades e o seu

proprio corpo.

18 Tradugo livre do original: “I can no longer move in what had been my world. I feel I have been used for films,
but neglected and made invisible as a person. I feel as if my colleagues are ashamed of me because I am no longer
the image of strengh, competence, and independence that feminists, including myself, are so eager to project. There
is clearly a conflict between feminism’s rhetoric of inclusion and failure to include disability. My journals reveal
that this is the only moment in wich I think of suicide.”
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Nesse sentido, a “capacidade de estar s6” € a expressdo pratica de uma forma de
autorrelacdo individual, como a que Erikson resumiu sob a rubrica “autoconfianca”:
a crianga pequena, por se tornar segura do amor materno, alcanga uma confianga em
si mesma que lhe possibilita estar a s6s despreocupadamente. (HONNETH, 2003, p.
174).

Como, entdo, seria para uma crianga com deficiéncia fisica alcangar a autoconfianca
para estar sozinha despreocupadamente se muitas vezes ela depende de alguém até para as
tarefas mais basicas? A capacidade de estar sO estaria relacionada com a convicgdo na
capacidade de fazer ou realizar alguma coisa, por isto, na analise Winnicott, a crianga, com o
afastamento da mae, ainda que com os momentos de agressividade, poderia ter a percepcgdo de
sujeito independente e a aceitacdo dela também como ser independente. Mas esta ndo ¢ a mesma
experiéncia para uma crianga com deficiéncia. Nao nego, no entanto, a possibilidade da
experiéncia de autoconfianca para a mulher com deficiéncia, apenas esta pode se dar em uma
fase diferente da das outras criangas e de um modo diferente, passando pelo entendimento de
uma independéncia e autonomia que ndo estejam baseadas nos ideais atualmente pensados e

impostos pela sociedade.

com a minha familia é natural, mas, me incomoda, mas se eu for ficar na ndia de
pensar, eu ndo vou viver, sabe? Eu meio que... Nao ¢ aceitar, ¢ meio que me
acostumar... muita gente me diz “ah, como vocé é bem resolvida!”, eu ndo sou. [...]
Eu ndo sou bem resolvida. Eu ndo aceitei a minha deficiéncia, eu aprendi a conviver
com ela. Mas tem hora que ¢é ruim, depender de alguém, que € ruim nio conseguir
fazer determinadas coisas, apesar que agora eu t6 bem mais independente. Tem roupa
que eu consigo colocar sozinha [...], eu consigo sair de casa, eu consigo tomar banho,
comer sozinha, escrever... tem coisa que eu ndo consigo... Ainda. [...] ¢ complicado,
mas... a gente vai vivendo. (PEROLA, 2018).

Pérola fala como ainda hoje ndo consegue fazer certas coisas sozinhas e depende da
ajuda da sua mae, irma, do seu namorado, mas que as terapeutas foram fundamentais neste
processo da busca dela pela independéncia, trazendo-a, segundo ela, para a realidade.
Incentivavam-na a buscar a independéncia, falando da necessidade dela conseguir isso, como
também trabalharam isso com ela, buscando técnicas que a auxiliassem a desempenhar as
atividades diarias, como lavar o cabelo, tomar banho sozinha, comer, entre outras. Mel relata
algo bem parecido em relacdo a isso, também ressaltando o incentivo das terapeutas para que

ela se tornasse alguém independente.

Parece-me que foi justamente a forte influéncia da mae que tornou estas mulheres
feministas, muito antes inclusive de conhecerem o movimento de fato, os seus debates, elas o

vivenciaram, em alguns aspectos, na praxis, o que as possibilitou reconhecer-se através dele e
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se identificar com seus posicionamentos e lutas. Depois, puderam aprofundar através dele suas
perspectivas e conseguir novas autorrelagdes. “Eu venho de uma familia de mulheres fortes. De
mulheres que sdo protagonistas. Que trabalham, que estudam, que tem um tempo livre, entdo
isso também soma a minha experiéncia como feminista.” (PEROLA, 2018). Pelo que pude
observar através das entrevistas, foi isto, fora a percepg¢do do feminismo como algo para além
da atitude de algumas de suas integrantes, que as fez continuar considerando-se feministas
mesmo com as experiéncias de desrespeito que vivenciaram (que serdo vistas de forma mais

aprofundada no topico 3.4).

Na medida em que todos continuam a considerar a "independéncia" necessaria para o
respeito e autoestima, todas essas pessoas serdo desvalorizadas. Além disso, algumas
pessoas gastardo uma tremenda energia sendo "independentes" de maneiras que
podem ser consideradas triviais em uma cultura menos insistente em certas formas de
autoconfianga; em uma cultura que valorizava mais a interdependéncia, eles podiam
usar essa energia para atividades mais satisfatorias.!” (WENDELL, 1996, pp. 147-
148).

Assim, ¢ possivel observar a relagdo do que nos trouxe os estudos feministas da
deficiéncia, da importancia da igualdade pela interdependéncia, observando a independéncia de
uma forma que possibilitaria as mulheres com deficiéncia experimentarem de fato uma
autoconfianga que as permitissem ter uma participagao autonoma na vida publica e ser capazes
de experimentar a forma de reconhecimento do amor, pois, ndo podemos esquecer que, por
mais que sejam derrubadas as barreiras, algumas pessoas nunca serdo capazes de ser totalmente
independentes, precisando do cuidado de um outro, até mesmo para realizar as tarefas mais

basicas.

4.3 ENTRE O RECONHECIMENTO JURIDICO E A EFETIVIDADE DAS LEIS

’

E necessario que primeiramente se derrubem as barreiras mais basicas para que as
mulheres com deficiéncia possam ter acesso a todo e qualquer lugar e interagir socialmente, sdo
elas: as arquitetonicas e de transporte. Expostas pelos tedricos da primeira geragao do modelo

social, ainda hoje no Brasil ndo se conseguiu atingir os pardmetros necessarios para que as

19 Tradugdo livre do original: “To the extent that everyone continues to consider ‘independence’ necessary to
respect and self-esteem, all those people will be devalued. Moreover, some people will expend tremendous energy
being ‘independent’ in ways that might be considered trivial in a culture less insistente on certain forms of self-
reliance; in a culture that valued interdependence more highly, they could use that energy for more satisfying
activities.”
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pessoas tenham garantido o seu direito ao acesso, esculpido no art. 227, §2° da nossa

Constituicao (BRASIL, 1988).

Qualquer pessoa com deficiéncia, ou qualquer cidaddo responsavel, consegue
entender a acessibilidade como um direito fundamental. Como a pessoa com
deficiéncia poderia exercer outros direitos sem ter o direito ao acesso de logradouros
publicos, em suma, bens de uso quotidiano de todos? Como uma pessoa com
deficiéncia poderia comparecer, por exemplo, & sua consulta médica sem um
transporte adequado? Como poderia comparecer a uma entrevista de trabalho se ndo
tiver um transporte publico adequado e acessivel? Como uma pessoa com deficiéncia
podera ir & escola se ndo tiver um transporte que lhe sirva? E mais: uma escola
acessivel? (ARAUJO, 2011, p. 26).

A Lei federal n° 10.098/00 (BRASIL, 2000), inclusive, ndo se limita aos espagos
publicos, estabelecendo em seu art. 2°, I, b que as barreiras arquitetonicas que a mesma trata
também alcanca os espacos privados. Esse alcance ¢ de suma importancia ja que a derrubada
dos empecilhos nos espacos publicos ¢ essencial, mas para que seja garantido de fato o direito

a acessibilidade ¢ indispensavel que se abarque os espagos privados.

Outra questdo imperativa para quem transita pelos espagos publicos € o transporte. Essa
lei (BRASIL, 2000), traz a prerrogativa de que todo o transporte coletivo deve ser acessivel,
cumprindo requisitos especificos. Transporte publico inclui ndo s6 o rodoviario, mas também
o metroferroviario, ferrovidrio e ainda o aquatico e aéreo. Deve-se ressaltar ainda que quando
se fala em tornar acessiveis estes transportes, compreende-se todo o servigo, ou seja, incluem-
se todos os seus integrantes, como os veiculos, estagdes, terminais, pontos de parada, acessos,

vias principais e operacdes (BRASIL, 2004).

Perceptivel ¢ o descaso do nosso Estado para com a pessoa com deficiéncia quando
observamos que a lei passou 12 (doze) anos para ser editada e 4 (quatro) anos para ser
regulamentado o decreto que fixava os prazos que a mesma nao havia fixado. Lei essa deveras
importante para instrumentalizar o que ja trazia a nossa Constitui¢do. Os prazos, inclusive,
estabelecidos através do decreto n°® 5.296/2004 (BRASIL, 2004) se mostraram bem
complacentes, levando em conta que ja estava estabelecido na Constituicao Federal o acesso

tanto aos bens novos quanto aos antigos.

Mel, que vivencia diariamente os problemas urbanos da cidade relata com certa raiva as
dificuldades que passa para chegar nos lugares mais basicos, como era quando ainda estava na
escola, e para as sessoes de fisioterapia. Segundo a mesma, antigamente, quando os 6nibus nao

possuiam ainda o elevador, seu irmao cuidava de todo o trabalho para que ela pudesse adentrar
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no mesmo. Pegava-a no colo, subia com ela, sentava-a, desmontava a cadeira de rodas e entrava

com a mesma no Onibus para entdo poderem seguir viagem.

Apesar de ter melhorado depois da instalagao de elevadores, ela conta que muitas vezes
passa horas na parada, esperando algum Onibus que pare para que ela possa subir. Conta que
muitos dizem que o elevador estd quebrado e que ela ndo tem como saber se ¢ isso ou apenas
pregui¢a dos mesmos em 0 operarem e esperarem o tempo necessario para que se dé este
deslocamento. Fala ainda que tem o costume de andar pela rua e muitas pessoas dao a sugestao
dela ir pela calgada o que s6 a deixa mais irritada porque, se ¢ dificil para aqueles sem nenhuma
dificuldade de locomoc¢ao andarem por elas, imagina para os que estdo em uma cadeira de rodas,

com todos os buracos e obstaculos pela frente.

Para o motorista de dnibus e para estas outras pessoas, Mel € um corpo que atrapalha,
que incomoda. Ser uma pessoa com deficiéncia a colocou em uma posi¢do em que ela valia
menos do que o local que ocupava. Que ela valia menos que as outras pessoas. Que sua
dificuldade de locomogao era menos importante do que o dos que ali também estavam. De que
0 seu tempo nao era tao valioso quanto o dos outros. Os minutos que aquelas pessoas
“perderiam”, seriam transformados em horas para Mel, mas as pessoas ndo se importavam com

1SS0.

Lis também conta experiéncias pela qual passou de desrespeito juridico. Com certa
indignag¢do ela fala como j& sofreu com questdes quanto a acessibilidade dos locais que ¢ um
direito protegido juridicamente. Ela diz que precisa ser carregada em alguns lugares. Até
mesmo na propria universidade ela tem dificuldade, pois muitas vezes os estacionamentos
destinados as pessoas com deficiéncia estdo ocupados indevidamente e as rampas de acesso

diversas vezes estdo com algum carro estacionado a frente, tendo o seu uso impedido.

Ela conta uma experiéncia em que foi para um bar com seus amigos e no local nao
possuia rampa para acesso, apenas escadas e ela precisou ser carregada na frente de todo mundo
para entrar no lugar. Para Lis, essa experiéncia foi totalmente constrangedora e ela reclama que
muita coisa ainda precisa mudar. H4 a lei, mas na pratica esta ainda ndo estd totalmente
efetivada, muito pelo contrario. “Nao s6 na lei, ndo so estar escrito ali, mas as pessoas precisam
fazer, precisam cumprir”. Ela vé esta ndo efetivagdo como uma forma de desrespeito muito
grande as pessoas com deficiéncia, além de achar que também ¢é preconceituoso. Fala ainda que
o Estado deveria obrigar e punir aqueles que ndo cumprissem a lei, pois todos deveriam ser

obrigados a dar o minimo que eles merecem.
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Se a lei ja manda fazer e ndo foi feito... ¢ hora de cobrar. (...) quase todos os prazos ja
estdo vencidos. E onde esta a acessibilidade? Ela ndo existe. Uma pericia, fotografia
ou prova testemunhal podera facilmente constatar a inexisténcia dos acessos
determinados pela lei. E, vencidos os generosos prazos concedidos pelo Presidente da
Republica (pelo decreto regulamentar n. 5296-2004), vamos a ag@o! Dizemos
generosos porque tiveram todo o tempo para se adaptar e providenciar os ajustes
necessarios. Claro que ha situagdes em que o acesso ¢ complicado. Mas, na maioria
das vezes, ninguém teria duvida em afirmar que a tarefa teria sido facil e o acesso ja
poderia ter sido providenciado pelo agente publico ou particular. Pouca gente tratou
de se adaptar. E ndo faltaram oportunidades. (ARAUJO, 2011, p. 39).

Lis ainda fala que se as coisas ndo melhoram, se este desrespeito se perpetua na
sociedade, isto so serve para afastar o grupo de pessoas com deficiéncia das pessoas que nao
possuem estas dificuldades sociais ocasionadas por uma sociedade ndo inclusiva, que nao
respeita suas diferencas. Ela diz que se houver essa inclusdo, as pessoas com defici€éncia

poderao se sentir cada vez como parte da sociedade de fato, menos distante das outras pessoas.

Além dos espagos precisarem ser acessiveis, o que incluem as escolas, universidades,
entre outros, ainda temos especificagdes no que se refere ao ensino. O direito a educagdo ¢ um
direito universal, basico e estd, inclusive, garantido em nossa Constituicdo (BRASIL, 1988),
como um direito social, em seu art. 6°. A Lei de Diretrizes ¢ Bases da Educagdo Nacional
(LDB), Lei 9.394/96 (BRASIL, 1996), que estabelece as diretrizes e bases da educacao
nacional, estabelece a educagcdo como “dever da familia e do Estado, inspirada nos principios
de liberdade e nos ideais de solidariedade humana, tem por finalidade o pleno desenvolvimento
do educando, seu preparo para o exercicio da cidadania e sua qualificagdo para o trabalho.”
(BRASIL, 1996) e tem como alguns de seus principios a igualdade de condigdes para o acesso
€ permanéncia na escola e o respeito a liberdade e apreco a tolerancia. Especialmente quanto

aqueles que possuem alguma deficiéncia ela traz que:

Art. 59. Os sistemas de ensino assegurardo aos educandos com deficiéncia,
transtornos  globais do  desenvolvimento e altas  habilidades ou
superdotagdo: (Redag@o dada pela Lei n® 12.796, de 2013)

I - curriculos, métodos, técnicas, recursos educativos e organizagdo especificos, para
atender as suas necessidades;

II - terminalidade especifica para aqueles que ndo puderem atingir o nivel exigido para
a conclusdo do ensino fundamental, em virtude de suas deficiéncias, e aceleragdo para
concluir em menor tempo o programa escolar para os superdotados;
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IIT - professores com especializacdo adequada em nivel médio ou superior, para
atendimento especializado, bem como professores do ensino regular capacitados para
a integragdo desses educandos nas classes comuns;

IV - educag@o especial para o trabalho, visando a sua efetiva integra¢do na vida em
sociedade, inclusive condi¢des adequadas para os que ndo revelarem capacidade de
inser¢do no trabalho competitivo, mediante articulagdo com os 6rgdos oficiais afins,
bem como para aqueles que apresentam uma habilidade superior nas areas artistica,
intelectual ou psicomotora;

V - acesso igualitario aos beneficios dos programas sociais suplementares disponiveis
para o respectivo nivel do ensino regular. (BRASIL, 1996).

Ha, ainda, punicdo para aquelas escolas que se negarem a matricular alunos com
deficiéncia, seja ela publica ou particular. O crime para tal ¢ punivel com reclusdo de um a
quatro anos, como estabelece o art. 8° da Lei n° 7.853/89 (BRASIL, 1989). Entretanto, isto ndo
tem sido suficiente para garantir esse direito a estas pessoas. Muitas escolas dizem que suas
vagas ja estdo completas ou alegam algum outro motivo para ndo matricular estes alunos.
Podemos ainda citar, o desconhecimento de muitos acerca desta lei, principalmente pessoas de
baixa renda. Foi o que aconteceu com Mel. Como percebemos através do seu relato, ela so
conseguiu ser matriculada na escola quando completou 5 anos. Hoje ela conhece seus direitos,

como ela mesma diz, diferente da sua mae a época.

Aqui podemos perceber as diferencas e semelhancas entre as classes sociais. Lis ndo
mencionou em nenhum momento o transporte publico, apenas locais de acesso ¢ a sua
universidade, enquanto Mel, por utilizar destes recursos, teve isto presente em sua fala. Quanto
a escola, Lis em momento algum mencionou a dificuldade de seu ingresso na mesma, nem na
idade habitual nem no ensino regular. Isto provavelmente ocorreu por seus pais, além de terem
melhores condi¢des econdmicas, também terem um conhecimento mais amplo em relagido aos
direitos da filha, ou seja, possuem um nivel elevado tanto de capital economico, quanto de
cultural, j& que sdo juristas. Agata nio entrou de imediato na escola por conta da preocupacio
de sua mae com o bullying que sofreria por ser pessoa com deficiéncia, mas também nao relatou
dificuldade em ingressar quando assim decidiu, isto provavelmente se deve ao fato de, assim

como Pérola, terem pessoas proximas trabalhando na escola, o que facilitou a entrada delas.

Outra experiéncia de desrespeito juridico que estas mulheres mencionaram foi em
relacdo ao mercado de trabalho. No Brasil, como ja mencionado anteriormente, ha diversos
mecanismos que buscam garantir a igualdade das mulheres em nossa sociedade. O Brasil ¢

signatario de todos os acordos e convengdes internacionais que trazem o combate as formas de
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discriminacdo e violéncia contra a mulher e a promogao de sua igualdade em todos os setores
(BRASIL, 2006). A nossa Constitui¢ao, inclusive, traz a igualdade de género em seu art. 5°, I
(Idem, 1988). Temos a Secretaria de Politica para Mulheres (SPM) incorporada ao Ministério
de Direitos Humanos (MDH) que ¢é responsavel pela andlise e implementagdo de politicas
publicas voltadas as mulheres, como o Programa Pr6-Equidade de Género e Raca que busca
estimular as empresas, tanto publicas quanto privadas, a uma gestdo organizacional que preze

pelo alcance da igualdade de género.

As mulheres estdo com um nivel educacional maior do que o dos homens, entretanto,
essa vantagem ndo parece importar para o mercado de trabalho. O topo ainda ¢ ocupado
predominantemente ndo s6 por homens, mas homens brancos e a base por mulheres negras.
Estudo do IPEA, “Retrato das Desigualdades de Género e Raga com base em séries historicas
de 1995 a 2015” com indicadores da Pesquisa Nacional por Amostra de Domicilios (Pnad) do
IBGE, mostrou que entre 1995 e 2015, a taxa de participagao feminina pouco oscilou em torno
dos 54-55%, nao tendo jamais chegado a 60%. Esses dados nos mostram que quase metade das
brasileiras em idade ativa estd fora do mercado de trabalho. A ocupacgdo também ¢ diferente de
acordo com os géneros. As mulheres ainda sdo maioria nas fun¢des consideradas femininas e
que pagam menos. No trabalho doméstico, por exemplo, sdo seis milhdes de trabalhadoras, 92%

do total das pessoas que exercem essa profissao.

Percebe-se, ainda, a desigualdade racial tendo em vista que, em 2009, 12,6% das
mulheres brancas ocupadas eram trabalhadoras domésticas, enquanto 21,8% das mulheres
negras desempenhavam a mesma fun¢do. As mulheres, especialmente as negras, estdo mais
concentradas no setor de servigos sociais (cerca de 34% da mao de obra feminina), grupo que
abarca os servigcos de cuidado em sentido amplo (educagdo, satde, servigos sociais e
domésticos). Isso nos mostra que os esteredtipos de género ainda tém marcado uma divisdao
sexual do trabalho, impedindo que as mulheres adentrem com mais facilidade no mercado de

trabalho e consigam fung¢des diferenciadas.

Quanto a renda, os homens continuam ganhando mais do que as mulheres, sendo o maior
abismo entre mulheres negras e homens brancos. Apesar disso, a ampliagdo do acesso a
beneficios assistenciais, especialmente por parte das mulheres, foi apontada como uma das
causas um aumento de mulheres negras com renda propria. Em 1995, 46,7% ndo possuiam

renda propria, ja em 2015 esse numero caiu para 27,3%.
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O trabalho doméstico ndo remunerado, realizado em ambito familiar também ¢é fonte de
grandes diferengas. Enquanto 90% das mulheres declaram realizar atividades domésticas,
apenas 53% dos homens fazem o mesmo. Essa propor¢do, inclusive, se mantém quase

inalterada nesse espaco de tempo observado pelo estudo (1995-2015).

Quando observamos as pessoas com deficiéncia especificamente, temos que no Capitulo
II da nossa Constituicdo (BRASIL, 1988), que trata dos Direitos Sociais, o inciso XXXI do
artigo 7° proibe qualquer discriminacdo no tocante a saldrio e critérios de admissao do
trabalhador com deficiéncia. O artigo 23, inciso II, prevé que é competéncia comum da Unido,
dos Estados, do Distrito Federal e dos Municipios tratarem da satde e assisténcia publica, da
protecdo e da garantia dos direitos das pessoas com deficiéncia. O artigo 24, inciso XIV, define
que ¢ competéncia da Unido, dos Estados e do Distrito Federal legislar concorrentemente sobre
a protecao e integragdo social das pessoas com deficiéncia. A reserva de percentual de cargos e
empregos publicos para pessoas com deficiéncia ¢ tratada no artigo 37. Para as empresas
privadas, existe a Lei n° 8.213, de julho de 1991, também conhecida como Lei de Cotas, que
obriga o preenchimento de 2% a 5% das vagas do quadro de funciondrios com reabilitados ou

com deficiéncia.

Ha conferéncias nacionais dos direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil que
ocorrem aproximadamente de 2 em 2 anos, tendo tido inicio em 2006, que buscam observar as
politicas implementadas, buscando aperfeicoa-las e/ou dar sugestdes para novas, articulando os
diferentes agentes institucionais, da sociedade civil e dos governos. Entretanto, poucas de suas
diretrizes e conselhos dirigidos ao poder executivo foram efetivamente adotados, tendo uma de
suas ultimas grandes conquistas a instituicdo da Rede Intersetorial de Reabilitacdo Integral,
instituida através do Decreto no 8.725, de 27 de abril de 2016, que tem como objetivo a
integragdo e a articulacdo permanente entre servigos e agdes das politicas de satide, previdéncia
social, trabalho, assisténcia social, educa¢do, entre outras, em consonancia com o0s
pressupostos, diretrizes e objetivos da Politica Nacional de Seguranca e Saude no Trabalho,
instituida pelo Decreto n° 7.602, de 7 de novembro de 2011, e da Lein® 13.146, de 6 de julho

de 2015 - Lei Brasileira de Inclusao da Pessoa com Deficiéncia.

Quanto as mulheres com deficiéncia, uma das principais preocupagdes da ultima
conferéncia que aconteceu em 2016 foi de transversalizar estas politicas publicas. E necessario
notar, ainda, que a propria Lei Brasileira de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia (Lei n°® 13.146,

de 6 de julho de 2015), no paragrafo tinico do art. 5°, traz, como especialmente vulneraveis, as
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mulheres com deficiéncia. Os dados mostram que o nivel de ocupacao foi de 57,3% para os
homens e 37,8% para as mulheres, uma diferenga de 19,5 pontos percentuais. A populagdo
feminina apresentou os menores niveis de ocupacdo em todos os tipos de deficiéncia

investigados (BRASIL/SDH, 2012, p.20).

Grafico: Nivel de ocupacdo da populacao por sexo e tipo de deficiéncia - Brasil
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Fonte: Censo Demografico 2010, do IBGE.

Estas pesquisas mostram que ¢ grande o numero de gestores com resisténcia em
contratar pessoas com deficiéncia, principalmente mulheres, e indicam a necessidade de elevar
o nivel de informagdo dos responsaveis por entrevistar e gerenciar essas pessoas. Demonstram,
ainda, que as principais dificuldades para o preenchimento das cotas sdao as barreiras fisicas e
de atitude, entre as quais a resisténcia dos gestores a contratagdo, somadas aos esteredtipos
construidos em torno das pessoas com deficiéncia, inclusive o fato delas fugirem do que ¢ tido

como sujeito produtivo ideal pelo capitalismo moderno (i.SOCIAL, 2015).

Apesar de Pérola ter estagiado em um 6rgdo e ter sido contratado por ele depois de
formada, este era justamente voltado para pessoas com deficiéncia, o SEAD, e por isto talvez
tenha sido mais facil a sua contratagdo. Entretanto, como ela mesmo relata, quando ficou
desempregada e precisou procurar emprego, sentiu uma enorme dificuldade de ser contratada

(13 ~ b
pelas empresas. “Apesar que tem a cota, mas as empresas, elas ndo olham a capacidade, elas
olham a deficiéncia. E ¢ muito dificil uma pessoa com deficiéncia arrumar emprego”. Assim

como Pérola, Agata viu o concurso ptiblico como uma alternativa. Segundo o Decreto n® 9.508/
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2018 (BRASIL, 2018), no minimo 5% das vagas devem ser reservadas as pessoas com
deficiéncia. Para as pessoas com deficiéncia, esta ¢ habitualmente a melhor saida, visto que
muitas empresas privadas burlam as cotas, € nos concursos a sua capacidade ¢ observada.
Entretanto, isto nem sempre elimina o desrespeito juridico. Agata relata que, apesar de ter
passado no concurso como professora, trabalhou a maior parte do tempo na area administrativa
e quando foi para nomeada para certa instituicao, la sua capacidade para estar em sala de aula
foi cogitada por ser cadeirante. “Como uma cadeirante vai ser respeitada na sala de aula por

estes alunos?”

Antes mesmo da caracteristica de pertencer a um grupo social dotado de direitos
especificos, estas mulheres se percebem enquanto sujeitos detentores de direitos, até mesmo
porque, todas as leis aqui explicitadas, decorrem de uma ainda mais basica que diz respeito ao
individuo em si mesmo, que ¢ a garantia trazida em nossa Constituicao no caput do art. 5° que
versa: “todos sdo iguais perante a lei, sem distingdo de qualquer natureza, garantindo-se aos
brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade,
a igualdade, a seguranga e a propriedade” (BRASIL, 1988). Tendo em vista esta preceituagao,
¢ possivel que o sujeito se observe em condicdo de igualdade com o outro e, portanto, possa
respeitar a si proprio, sabendo que ha um reconhecimento juridico de si enquanto pessoa de

direitos.

Visto que possuir direitos individuais significa poder colocar pretensdes aceitas, eles
dotam o sujeito individual com a possibilidade de uma atividade legitima, com base
na qual ele pode constatar que goza do respeito de todos os demais. E o caréter publico
que os direitos possuem, porque autorizam seu portador a uma acdo perceptivel aos
parceiros de interagdo, o que lhes confere a forga de possibilitar a constitui¢do do
autorrespeito; pois, com a atividade facultativa de reclamar direitos, ¢ dado ao
individuo um meio de expressao simbolica, cuja efetividade social pode demonstrar-
lhe reiteradamente que ele encontra reconhecimento universal como pessoa
moralmente imputdvel. Se incluirmos no nexo assim tracado as reflexdes
desenvolvidas até o momento, entdo se podera tirar a conclusdo de que um sujeito ¢
capaz de se considerar, na experiéncia do reconhecimento juridico, como uma pessoa
que partilha com todos os outros membros de sua coletividade as propriedades que
capacitam para a participacdo numa formagao discursiva da vontade; e a possibilidade
de se referir positivamente a si mesmo desse modo ¢ o que podemos chamar de
“autorrespeito”. (HONNETH, 2003, p. 197).

Uma questdo que foi perceptivel em todas as entrevistas ¢ de que estas mulheres se
percebem enquanto sujeitos de direito e deixam claro isto em todas as situagdes de desrespeito
juridico pelas quais passam. Assim, o fato de possuirem direitos, de serem reconhecidas

juridicamente enquanto sujeitos de direito em igualdade com os outros, € que ainda tem esses
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direitos mais uma vez ressaltados enquanto grupo social, por serem reconhecidas perante a lei
como vulneraveis, ainda que nao efetivados em nossa sociedade, traz a elas a experiéncia do

autorrespeito que se converte, ainda, em luta por reconhecimento destes direitos.

4.4 (DES)RESPEITO SOCIAL E A ALIENACAO DO CORPO

Segundo Frangois Dubet (2001), na maioria das andlises da sociedade industrial ¢é
reconhecida a existéncia de uma dupla face da igualdade, mais do que isso, ela esta presente na
origem da dindmica social da modernidade. Neste contexto ha, por um lado, uma diminui¢do
de algumas desigualdades e uma aspiracdo a igualdade de direitos e oportunidades dos
individuos e, por outro, ndo hd uma reducdo das "desigualdades funcionais" que,
frequentemente, acabam consolidando-se nas duas extremidades da escala social. Estas
desigualdades estruturais estariam diretamente ligadas a sua historicidade e aos mecanismos de

desenvolvimento do capitalismo (ibidem).

As desigualdades, inclusive, ndo se reduzem a apenas um posicionamento ou
caracteristica, como, por exemplo, a uma posi¢ao de classe, mas sim derivam de um conjunto
de fatores, resultando em desigualdades multiplas ou multiplicadas (ibidem). Por conta destas
diferentes esferas e marcadores sociais que constituem a identidade — como a sua origem,
formacgao, sexo, raga, etc. — as experiéncias da desigualdade se fragmentam e este trabalho de
construgdo de si ocorre justamente através do registro da multiplicidade destas desigualdades,
acabando que, através da vivéncia de cada um, estas podem aparecer de forma mais significativa

e determinante do que outras.

Os processos historicos, econdmicos e sociais aplicam-se sobre o individuo de modo a
normalizar atos, comportamentos e desejos, assim, a constru¢ao da identidade é subjetiva e
dinamica, incidindo sobre ela o saber-poder e os efeitos do mesmo (FOUCAULT, 2004; HALL,
2006). A identidade estaria, assim, entendida aqui como “um lugar de posi¢cdes multiplas e
variaveis, que sao disponibilizadas no campo social pelo processo historico, e que poderiam vir

a assumir, subjetiva e discursivamente, um formato de consciéncia politica.”?® (LAURETIS,

20 Traducdo livre do original: “a locus of multiple and variable positions, which are made available in the social
field by historical process and which one may come to assume subjectively and discursuvely in the form of political
consciousness”
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1990, p. 137). Ja as experiéncias, tdo importantes na constru¢do desse processo, seriam o

resultado complexo de determinacdes, lutas, pressdes externas e resisténcias internas.

Reconhecer a instabilidade semantica de uma categoria ndo elimina esta, nem a torna
vazia, mas sim ‘“tal reconhecimento nos posiciona nas regioes de formacgdes historico-
discursivas, onde a historia de uma categoria deve ser compreendida a luz da historia de varias
outras categorias (classe, raca, etnia, sexualidade, nagdo, entre outras)”. (COSTA, 2002). As
categorias, portanto, sdo historica e discursivamente construidas, reconhecendo-se seu carater
temporario ¢ de densidades divergentes e suas relagdes com as outras categorias que também

se modificam.

Embora ndo exista um vinculo necessario entre as diferentes posi¢des de sujeito, no
campo da politica ha discursos que tratam de promover a articulagio entre elas desde
diferentes pontos de partida. E por isso que cada posi¢io de sujeito se constitui dentro
de uma estrutura discursiva essencialmente instavel, posto que se submete a uma
variedade de praticas de articulagdo que constantemente a subvertem e transformam.
Por isso ndo ha nenhuma posi¢do de sujeito cujos vinculos com outras estejam
assegurados de maneira definitiva e, portanto, ndo ha identidade social que possa ser
completa e permanentemente adquirida. Isto ndo significa, no entanto, que ndo
possamos reter nogdes como “classe trabalhadora”, “homens”, “mulheres”, “negros”
ou outros significantes que se referem a sujeitos coletivos. Ndo obstante, uma vez que
tenha sido descartada a existéncia de uma esséncia comum, seu status deve ser
concebido em termos do que Wittgenstein designa como “semelhancgas familiares”, e
sua unidade deve ser vista como o resultado de uma fixago parcial de identidades
mediante a criagdo de pontos nodais. (MOUFFE, 1999, p.34).

Estes pontos nodais seriam “fixagdes parciais que limitam o fluxo do significado sobre
o significante” (ibidem, p. 31). H4, portanto, nesta visdo do feminismo pos-estrutural, uma
desconstrugao das identidades essenciais, apesar da manutencao da possibilidade de categorias
existentes. Esta seria, inclusive, considerada como uma condicdo necessdria para o
entendimento das relagdes sociais e aplicagdo dos principios da liberdade e igualdade. A
aspiracdo fundamental a estes principios, inclusive, como ja mencionado anteriormente, €
ressaltado por Dubet (2001) como uma caracteristica da dupla face da igualdade na
modernidade. O sujeito ¢ constituido, assim, por um conjunto de posi¢des, ¢ multiplo, a

identidade do mesmo ¢ construida discursivamente por varios componentes como raga, sexo,

classe, entre outros e todos estes estdo marcados através do corpo.

Nesta pesquisa, como ja falado anteriormente, ha trés marcadores centrais para a analise:
a condigdo de pessoa com deficiéncia, a condi¢ao de mulher e a condi¢@o de ser feminista. Os

outros marcadores, no entanto, nao deixam de aparecer neste trabalho, sdo dados secundarios
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essenciais para uma analise completa frente aos dados coletados e aqui serdo trabalhados frente

as experiéncias de desrespeito sociais.

Segundo Bourdieu, n6s somos um corpo biologico socializado, ou seja, a pessoa estd no
mundo através do seu corpo. A primeira forma de se chegar a um local ¢ justamente através do
corpo e suas praticas, ou seja, a relagdo com o mundo social primaria se d4 através do corpo,
de seu modo de porta-lo, apresenta-lo, os jeitos e trejeitos. Assim, o ser, estar e apresentar-se
no mundo se dé através dele e por isto considera-se a ideia do valor do corpo como linguagem

de inclusdo social.

As pessoas com deficiéncia se encaixam nos corpos que vao de encontro as expectativas
normativas elencadas e receberam, principalmente, dois tipos de tratamento diferentes quando
observamos a Historia: ou eram rejeitados e sumariamente eliminados, ou eram abarcados por

uma protecdo assistencialista e piedosa (PLUTARCO, 1951).

Apesar de todos os inegaveis avangos trazidos pelo modelo social, ainda ha diversos
desafios para que os mesmos ultrapassem as barreiras da pesquisa académica e atinjam de fato
a sociedade e, at¢ mesmo, esta populagdo especifica de pessoas com deficiéncia. Aqui no Brasil
este desafio se torna ainda mais latente, tendo em vista que os estudos sobre a deficiéncia
permanecem concentrados em maior nimero nas areas de medicina, psicologia, educagdo e
fisioterapia, ndo tendo presenca expressiva nas ciéncias sociais brasileiras. Assim, o corpo com
deficiéncia ainda ¢ visto decorrente de uma visdo trazida pelo modelo médico, como um
estigma ou como “o outro”, do qual ha uma tendéncia a um afastamento e negacao, como ja

falado anteriormente.

Devido a insisténcia desta visao do corpo com deficiéncia em nossa sociedade, as
experiéncias de desrespeito social apareceram em diversos momentos na fala de todas as
entrevistadas. Ratificando essa ideia da alienagdo do corpo por essa visdo predominante do

modelo médico sobre o corpo com deficiéncia, Wendell traz que:

A autoridade da medicina cientifica para descrever nossos corpos contribui para nossa
alienacdo dos nossos corpos e de nossas experiéncias corporais, uma alienacao que ja
¢ fomentada por outros aspectos das culturas comerciais da América do Norte,
incluindo a objetificacdo e mercantilizagdo dos corpos das mulheres (e, em uma
extensdo menor, mas crescente, dos corpos dos homens), e a busca pela "perfei¢ao"
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fisica que resulta da ampla aceitagdo dos ideais corporais.?! (WENDELL, 1996, p.
119).

Essa alienacdo da qual fala Wendell, ¢ justamente o processo pelo qual acaba por se
reduzir a liberdade do ser, através da criagao de barreiras para as possibilidades de experiéncias
em sua trajetoria de vida ou afastamento das mesmas. Isto cria a imagem de um determinado
corpo, com uma certa fisionomia, fisiologia e funcionamento que possibilita determinadas
experiéncias ¢ um outro como errado, indesejado, inferior ou mesmo tragico. E, assim, ainda,

o desejo do controle sobre os corpos personificado.

[...] o status de uma pessoa refere-se a medida de estima social que é concedida a sua
maneira de autorrealizacdo no horizonte da tradi¢do cultural; se agora essa hierarquia
social de valores se constitui de modo que ela degrada algumas formas de vida ou de
modos de crenga, considerando-as de menor valor ou deficientes, ela tira dos sujeitos
atingidos toda a possibilidade de atribuir um valor social as suas proprias capacidades.
A degradagdo valorativa de determinados padrdes de autorrealizagdo tem para seus
portadores a consequéncia de eles ndo poderem se referir a condugdo de sua vida como
a algo a que caberia um significado positivo no interior de uma coletividade
(HONNETH, 2003, pp. 217-218).

Ter uma deficiéncia — e isto dentro da visdo decorrente do olhar trazido pelo modelo
médico, no qual se observa prioritariamente a lesdo — € ter um corpo que nao ¢ valorado
socialmente. E ter uma forma de vida que nao ¢ desejada por aqueles que ndo apresentam lesoes,
que tem o funcionamento e a fisiologia do corpo consideradas como “normais” pela medicina.
Perceber-se pelo olhar do outro através de uma experiéncia de desrespeito, portanto, impede,
segundo Honneth, a capacidade da pessoa de olhar para suas propriedades e capacidades de

uma forma positiva.

Sempre acontece de as pessoas te olharem estranho ou com coitadismo, que é o que
mais acontece, como se vocé fosse uma coitada, como se vocé fosse uma pessoa fragil,
que ndo ¢ capaz de fazer nada, sabe? Coisas simples as pessoas acham que vocé néo
pode fazer porque vocé é cadeirante. Claro que vocé tem suas limitacdes, mas tem
coisas que vocé se acostuma, vocé acaba fazendo do seu jeito, mas vocé faz. Eu faco
danga, por exemplo, uma danga que muitas pessoas que ndo tem deficiéncia fazem,
eu consigo fazer do meu jeito, ¢ diferente, mas eu fago. Claro. [...] eu sou a Unica
pessoa com deficiéncia, mas eles comecaram a se habituar da forma que eu fago, como
eu faco, pra eu ndo me sentir excluida, diferente, sabe? Que muitas pessoas deveriam

2! Tradugdo livre do original: “The authority of scientific medicine to describe our bodies contributes to our
alienation from our bodies and our bodily experiences, an alienation that is already fostered by other aspects of
the commercial cultures of North America, including the objectification and commodification of women's (and ,
to a lesser but increasing extent, men's) bodies, and the quest for physical "perfection’ that results from widespread
acceptance of body ideals.”
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fazer isso mesmo [...] saber que eu sou igual a todo mundo, que minha deficiéncia ndo
muda em nada. E uma limitagdo, mas claro que pode ser ultrapassada. (LIS, 2018).

Como pudemos observar através deste relato de Lis, que representa aqui também as
falas das outras entrevistadas neste sentido, ela vivencia diariamente o olhar do outro para si
como um corpo sem valor positivo, um olhar de pena, de rechaco. O proprio olhar ¢ perceptivel
como degradante e ofensivo nesta dindmica, ndo € necessaria uma atitude ou agao de fato, ndo
que estas faltem, muito pelo contrario, sdo inimeras, mas o olhar basta para a percepcao de sua
condicdo de “outro”, de corpo inferior, de existéncia ndo desejada, de capacidade julgada. “A

gente percebe quando nos olham de uma forma diferente, né?”, Lis fala.

Quando tomam a consciéncia de seu corpo através do olhar do outro é que percebem a
sua condi¢ao de ser alguém que tem uma deficiéncia e o que isso implica. Mesmo considerando
a sua condi¢@o como algo natural, o fato de as outras pessoas assim nao enxergarem trouxe para
as entrevistadas a necessidade de afirmarem que conseguem fazer as mesmas coisas que as
outras pessoas, apenas de uma forma diferente delas e, também, diferentes maneiras de se
posicionar em relagdo aos outros e ao seu proprio corpo. Mel, por exemplo, afirma que acabou
se isolando um pouco, enquanto Lis fala sobre o fato de sempre ter sentido muita vergonha,
preocupagdo em relagdo a como o outro iria reagir quando a conhecesse e visse que ela era uma
pessoa “diferente”, principalmente no que diz respeito as pessoas com as quais ela gostaria de

se relacionar.

J4 quando, na fala retratada anteriormente, Lis fala sobre as pessoas com as quais ela
faz danca se habituarem a sua forma de dancar para que ela ndo se sentisse excluida e diferente,
isto mostra que esta experiéncia valoriza a sua capacidade e suas propriedades. A importancia
para ela desta situacdo se mostra através da possibilidade que surge dela se observar de uma
forma positiva, enquanto pessoa igual as outras, apesar de suas limitacdes ou forma diferente
de fazer algo. E experimentar a possibilidade de autoestima, ¢ ter sua dignidade preservada. Por
isto a relevancia desta fala, ela traz, ao mesmo tempo, o relato de experiéncia de desrespeito e

respeito social.

Além disso, pessoas com deficiéncias frequentemente expressam um forte desejo de
ndo serem identificadas com suas fraquezas corporais, incapacidades ou doengas. E
por isso que a expressdo "pessoas com deficiéncia" passou a ser preferida a
" o . . : o
deficiente”. Quando o mundo vé uma pessoa inteira como deficiente, as habilidades
da pessoa sdo negligenciadas ou descartadas. E facil acreditar nas percepcdes de
outras pessoas sobre si mesmo, e isso pode prejudicar a autoestima de uma pessoa
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com deficiéncia. As pessoas com deficiéncias que ainda tém habilidades fisicas
impressionantes e confidveis podem neutralizar as percep¢des equivocadas das
pessoas ao afirmar essas habilidades. Para aqueles de nos cujas habilidades fisicas
remanescentes sao inexpressivas ou irrealizaveis, ndo nos identificarmos com nossos
corpos pode ser a melhor defesa. E uma boa estratégia psicologica basear nosso senso
de n6s mesmos e, portanto, nossa autoestima, em nossas experiéncias intelectuais e /
ou emocionais, atividades e conexdes com os outros. (WENDELL, 1996, p. 176)*

E perceptivel essa transferéncia para as experiéncias e atividades intelectuais na fala de
varias das entrevistadas. Agata relata com orgulho e um largo sorriso no rosto que alfabetizou
muitas pessoas, muita gente também passou em concurso depois de fazer refor¢o com ela, conta
feliz que as pessoas depois iam 14 para lhe agradecer e relata alguns casos de alunos que veio
encontrar anos depois. Um desses ex-alunos contou para ela que passou em um concurso para
agente penitenciario e estava para assumir, ela disse que o parabenizou e depois brincou falando
“espero que eu tenha contribuido!” e ele disse “e muito! Contribuiu muito!”. Ela fala o quanto
¢ gratificante participar da formagdo de alguém e, de fato, ela se mostrou bastante feliz e
empolgada enquanto contava os casos. E como se ela se sentisse pertencente a algo, como
alguém importante de fato, como se sua existéncia fosse significante, o que interfere, portanto,

na sua autoestima.

Eu ndo me vejo assim como coitadinha, porque as pessoas falam “ah, vocé deve ser
um exemplo de vida! Uma heroina!” porque as pessoas ndo se imaginam assim, ndo
tem essa vivéncia. [...] Eu nunca tive essa coisa de “ah eu sou coitadinha”, eu sempre
me vi do jeito que eu sou, s6 que foi um pouquinho dificil quando eu fui crescendo
porque apesar de eu me ver do jeito que eu sou, as outras pessoas me viam de um jeito
diferente e eu ficava tipo “o que € que tem de errado, gente? Nao tem nada de errado
comigo, por que as pessoas acham que tem algo de errado comigo?” (MEL, 2018).

Podemos tracar um paralelo desta fala de Mel e a de Lis com o que Wendell fala sobre
o desejo das pessoas com deficiéncia de ndo serem identificadas com as suas limitagdes. Ha,
ainda, a percepcao das duas enquanto a visdo de sua deficiéncia como uma forma de existir no

mundo, como traz Register: “aceitagdo: habilidade de considerar a doenga como o seu estado

22 Tradugdo livre do original: “In addition, people with disabilities often express a strong desire not to be identified
with their bodily weaknesses, inabilities, or illness. This is why the phrase "people with disabilities" has come to
be preferred over "disabled people". When the world sees a whole person as disabled, the person's abilities are
overlooked or discounted. It is easy to slip into believing other peoples's perceptions of oneself, and this can take
a great toll on the self-esteem of a person with a disability. Those people with disabilities who stil fave impressive
and reliable physical ablities can counteract people's misperceptions by asserting those abilities. For those of us
whose remaining physical abilities are unimpressive or unrealiable, not to identify ourselves with our bodies may
be the best defense. It is good psychological strategy to base our sense of ourselves, and therefore our self-esteem,
on our intellectual and/or emotional experiences, activities, and connections to others.”
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normal de ser”? (1987, p. 31). Esta fala dele pode ser facilmente aplicada aqui com a
substituicdo da palavra ‘doenga’ por ‘deficiéncia’. Apesar da visao do modelo médico trazer
uma percepgao destes corpos e sua forma de vida como algo “anormal”, na realidade este € o

seu estado normal de ser, como trazem as entrevistadas.

Pudemos perceber, ainda, que aqui ndo houve relevancia do corpo enquanto classe para
as experiéncias de desrespeito, estas se deram independente da classe social ou raga, foi o corpo
com lesdo que apareceu como principal marcador para a opressao e desvalorizagdo social nesses
casos. A vivéncia, portanto, ¢ marcada pela deficiéncia ndo mais ou menos do que os outros
marcadores sociais, mas € como se esta viesse a frente. Como se o primeiro marcador a ser

observado pelo outro ¢ o do corpo lesionado. Para além disto, temos que

quanto mais a deficiéncia ¢ visivel e surpreendente (um corpo deformado, um
tetraplégico, um rosto desfigurado, por exemplo), mais suscita a atengdo social
indiscreta que vai do horror ao espanto e mais o afastamento ¢ declarado nas relagdes
sociais. (LE BRETON, 2012, p. 75).

A hierarquiza¢@o dos corpos perpassa, portanto, ndo s6 corpos com ou sem lesdes, mas
categoriza a propria deficiéncia em niveis de valoragdo. Apesar, portanto, de um corpo com
deficiéncia ser considerado inferior socialmente a um corpo sem deficiéncia, estas deficiéncias
também sdo categorizadas. Assim, aqueles que teriam um corpo mais préximo de um sem
deficiéncia estariam no topo desta escala, enquanto aqueles mais distantes, aquelas pessoas que
tivessem menos controle sob o seu corpo, estariam mais embaixo (FRANK, 1988) e, portanto,
sujeitos a vivenciar maiores situacdes de desrespeito. Pérola conta que, por conta da sua
deficiéncia afetar também a fala, as pessoas logo acreditam que ela também tem uma deficiéncia
intelectual, e a infantilizam e ndo lhe dao credibilidade. Isto se tornou ainda mais perceptivel
para ela quando ela comegou a falar para o publico, dando palestras, mas que também acontece
nas situacdes mais corriqueiras. “Bichinha, ela ¢ doente”, “esta menina ndo deveria estar
andando por ai sozinha”, sdo algumas das coisas que ela ja escutou. “As pessoas pensam que a

gente ¢ bebé, que a gente ndo tem autonomia”.

As situagdes de desrespeito que ela relata acontecem tanto na sua vida pessoal quanto
na profissional. Estas, inclusive, comegaram quando ainda era crianga. Ela conta, com certa

raiva, que quando ia brincar com as criangas na rua, elas sempre a colocavam como café-com-

23 Tradugdo livre do original: “acceptance: ability to regard the illness as your normal state of being”.
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leite, que ela ficava “puta” com isso, nas palavras dela, pois o que ela queria era brincar como

todas as outras, “queria ser tratada como igual”.

Ela ressalta ainda que, por ser mulher, também sofre com isso e ndo s6 com a
deficiéncia. Menciona, inclusive, que a propria lei percebe esta condi¢do que classifica como
hipervulnerabilidade, por elas sofrerem tanto por terem uma deficiéncia, quanto por serem
mulheres. Pérola fala sobre como, por exemplo, as pessoas tem uma visdo de mulheres com
deficiéncia, ainda que apenas fisica, mais infantilizada, como se elas precisassem de maiores
cuidados. Ja os homens com a mesma deficiéncia sao vistos como mais independentes, que nao
precisam de tantos cuidados, muito pelo contrario, até se espera que eles consigam arrumar uma
forma de se virar sozinhos. Agata também menciona esta diferenga em sua fala com um pouco

de desdém.

Quando Lis e Mel falam, por exemplo, sobre o que consideram uma mulher bonita, as
duas citaram qualidades que ndo tinham a ver com o corpo, como a personalidade e o fato de a
mulher estar bem consigo mesma. Apesar disso, reconhecem que ha um padrao de beleza
imposto pela sociedade, principalmente no que diz respeito as mulheres, e que se sentem
pressionadas por ele. Pérola e Agata também comentam sobre esse mesmo padro e falam como
ter uma deficiéncia traz uma dificuldade em se relacionar, pois os homens buscam um tipo ideal
de corpo que as mulheres com deficiéncia estdo longe de se encaixar. Lis fala que, para além
da deficiéncia, sempre se incomodou muito com o seu peso, principalmente quando era mais
nova e que até hoje toma muito cuidado para ndo engordar, pois isto ficou na cabega dela, esta
questdo de ter que ser magra para ser aceita na sociedade. Conta ainda que tenta descontruir
essa imagem de que s6 € bonita quem ¢ magra, mas que tem muita dificuldade principalmente

por conta das outras pessoas.

Mel durante a entrevista relata que, para a escolha das roupas que veste, além de serem
confortaveis e faceis de colocar, ela leva muito em consideracao o fato de que diversas vezes ¢
carregada por homens para ser colocada em sua cadeira de rodas, por exemplo, e que isso faz
com que ela ndo queira usar saias. Além disso, ela fala que sente vergonha, pois ndo ¢ sempre
que esta com suas pernas depiladas. Percebe-se que essa constituicdo corporal desejada para
apresentar-se socialmente, que se afasta da natureza, ¢ ainda mais requisitada para as mulheres,
que se utilizam — e sdo compelidas a se utilizar — de certos instrumentos para alcanga-la, como
o uso de maquiagem, a depilacdo dos pelos do corpo, entre outros dispensaveis aos homens.

Para quem tem dificuldades de mobilidade, atingir este padrdo imposto ¢ ainda mais
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complicado, mesmos nestas questdes consideradas mais simples, como se maquiar ou se

depilar.

E preciso ressaltar também a questdo do heréi de que fala Mel. Esta é mais uma das
formas de alienacdo do corpo e de estigma sobre ele. A possibilidade de superagdo das
limitagdes do corpo ¢ vista como inspiradora para aqueles que ndo possuem nenhuma
deficiéncia, entretanto, para aqueles que a possuem pode ser, por um lado, encorajadora e, por
outro, frustrante. Isto porque traz a impressao de que qualquer pessoa pode superar ou mesmo
dominar o seu corpo, dependendo apenas do seu esforgo para isso. Entretanto, muitas questdes
perpassam esta ideia, e aqui podemos observar a influéncia de outros marcadores sociais, como

0 possuir mais recursos financeiros, sociais, fora a propria gravidade da lesdo.

A condicdo do “outro” ¢ mantida pela cultura, mas também limita a cultura
profundamente. A cultura canadense e dos Estados Unidos raramente inclui pessoas
com deficiéncia em suas representagdes da vida cotidiana comum, e excluem as lutas,
pensamentos e sentimentos das pessoas com deficiéncia de qualquer compreensao
cultural compartilhada da experiéncia humana. Isso tende a fazer com que as pessoas
com deficiéncia se sintam invisiveis (exceto quando sdo tornadas hipervisiveis em
seus papéis simbolicos como herdis ou vitimas tragicas) e priva os nao deficientes dos
conhecimentos e perspectivas que as pessoas com deficiéncia podem contribuir para
a cultura, incluindo o conhecimento de como viver bem com limitagdes fisicas e
mentais e com sofrimento. (WENDELL, 1996, p. 65).24

Apesar de neste trecho Wendell mencionar a cultura do Canada e Estados Unidos, aqui
percebemos esta mesma dindmica de exclusdo da representacdo das pessoas com deficiéncia e
de sua forma de viver das representagdes da vida comum. Como percebemos através dos relatos
das entrevistadas até agora, de fato as mesmas vivem entre uma invisibilidade e uma

hipervisibilidade e isto acontece também dentro dos proprios movimentos sociais.

eu percebo que nos movimentos a pessoa com deficiéncia ainda ndo ¢ muito acolhida,
porque se vocé for comparar as discussdes sobre LGBT e pessoa com deficiéncia, o
que tem mais? E a gente tem que entender que ela é essencial porque tem negro com
deficiéncia, mulher, LGBT, sabe? A gente perpassa por todos os segmentos ¢ parece
que ndo ¢ visto. Eu sempre vejo na academia que pouco se discute a questio da pessoa
com deficiéncia. (PEROLA, 2018).

24 Tradugdo livre do original: “’Otherness' is maintained by culture but also limits culture profoundly. Canadian
and United Staes culture rarely include people with disabilities in their depictions of ordinary daily life, and they
exclude the struggles, thoughts, and feelings of people with disabilities from any shared cultural understanding of
human experience. This tends to make people with disabilities feel invisible (except when they are made
hypervisible in their symbolic roles as heroes or tragic victims), and it deprives the non-disabled of the knowledge
and perspectives tha people with disabilities could contribute to culture, including knowledge of how to live well
with physical and mental limitations and suffering.”
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Lis também fala sobre essa invisibilidade dentro do movimento, € mais, ela reclama
sobre a hipocrisia de muitas pessoas que defendem a igualdade, inclusdo, mas, na hora de
colocar isto na pratica, tem atitudes opostas. Mesmo quando consegue alcancgar algo dentro do
movimento, como chamar para dar alguma palestra ou curso, na hora de socializar acabam nao
convidando-a. Ela fala sobre isso com bastante indignag¢do, mas também tristeza, como se a
percepcao de uma exclusdo por parte daqueles com que milita lado a lado fosse uma realidade

mais dolorosa.

O status das mulheres com deficiéncia ressalta seu duplo siléncio e opressao. O duplo
siléncio das mulheres com deficiéncia ¢ evidenciado pela falta de uma perspectiva de
deficiéncia na teoria e pratica feministas, e uma falha do movimento dos direitos das
pessoas com deficiéncia para analisar como os impactos de género na deficiéncia.
(FERRI; GREGG, 1998, p. 429).

Agata também fala sobre esta invisibilidade e até mesmo exclusdo ndo s6 dentro dos
movimentos sociais, mas, inclusive, dentro do proprio movimento feminista. H4 uma
hierarquizagdo de corpos e, inclusive, uma divida quanto a propria capacidade destas mulheres
para desempenhar certas atividades, como podemos perceber através do trecho da fala dela a

seguir:

Dentro do movimento feminista de Pernambuco eu comecei a questionar isso, eu
disse: “por que ¢ que a mulher com deficiéncia ndo tem pauta dentro do segmento?”,
“por que a mulher com deficiéncia era esquecida?”’. Vocé vai para uma conferéncia
de mulheres, as mulheres com deficiéncia sdo... excluidas... assim... descaradamente.
Dentro do proprio movimento. Vocé se candidata a delegada, elas ndo votam em vocé.
Fazem um compl6. Aconteceu isso comigo. Eu fui para uma conferéncia de mulheres
que eu chorei, fiquei revoltadissima com isso. (...) elas tinham, as feministas antes,
que quando fosse pra conferéncia era como se fosse pra um campo de batalha. “Nio,
porque quando vocé vai pra uma conferéncia vocé tem que ter... vocé vai brigar” e
ndo ¢ isso! Depois que vocé vai, vocé v€, que na conferéncia vocé tem que ter
proposta, ndo ¢ pra brigar. (AGATA, 2018).

Ela diz que depois de muitos encontros, pontuando essas questdes especificas das
mulheres com deficiéncia, houve mudancas neste sentido, tanto da abordagem das
problematicas, quanto das proprias atitudes das mulheres. Ela conta com orgulho quando foi
para uma mesa de um seminario nacional sobre mulheres com deficiéncia, falando sobre a

importancia de ocupar espagos, pois este também ¢ um modo de se empoderar. Mas, como
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pudemos perceber, ¢ possivel observar como a questdo do poder perpassa também por uma

hierarquia dos corpos:

Diferengas na capacidade de fazer regras e aplica-las a outras pessoas sdo
essencialmente diferenciais de poder (seja legal ou extralegal). Aqueles grupos cuja
posi¢do social lhes da armas e poder sdo mais capazes de impor suas regras. Distin¢des
de idade, sexo, etnicidade e classe estdo todas relacionadas a diferencas em poder, o
que explica diferengas no grau em que grupos assim distinguidos podem fazer regras
para outros. (BECKER, 2008, p. 29).

Essa questdo do poder aparece também como forma de regulacdo da sua sexualidade.
As entrevistadas comentaram como hd um estigma que recai em seus corpos de que elas nao
poderiam ter relagdes sexuais ou ser maes. Lis comenta da sua dificuldade quando teve um
relacionamento com uma menina. Sua familia, catélica, ndo aceitava e este foi um processo
muito doloroso para ela. Foi quando entrou na terapia. Agata comenta também de um
relacionamento que teve com uma mulher e que ela se considera bissexual, mas que ¢ mais um

motivo para sofrer com preconceito, “as pessoas falam: além de aleijada ¢ 1ésbica, ¢ sapatao”.

4.5 EXPERIENCIA DE DESRESPEITO COMO MOTOR

Nao ha como separar uma sociologia dos corpos de uma das emog¢des. Hoje vivemos
em um contexto no qual se elabora e também se transforma em mercadoria as emogdes € 0s
corpos. O sujeito e suas condi¢des materiais de existéncia seriam construidos justamente a partir
da interagdo tensional entre as mais diversas maneiras de sentir-se no corpo (SCRIBANO,
2012). Se, por um lado, as politicas dos corpos observam uma relacdo entre estrutura social do
poder e os individuos, as politicas das emogdes articulam as formas de instanciar as

sociabilidades, sensibilidades sociais e as experiéncias, assim,

ha, portanto, uma relagdo dialética entre as politicas dos corpos e das emogdes que
obedecem as tensdes mobesianas que se produzem entre geometrias dos corpos,
sociabilidades e vivéncias tomando forma (como um resultado, mas também como
um recurso) nas sensibilidades. (SCRIBANO, 2013).

Pudemos observar, no discorrer deste trabalho, que o corpo esta no centro, articulando-
se com todos os marcadores sociais que o descrevem, que se colocam no social através dele. O

corpo ¢, entdo, a fonte das vivéncias e experiéncias das entrevistas que sentem mais fortemente
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o seu impacto por ele ndo se encaixar as expectativas postas pela sociedade como o que seria
“normal”, visdo esta decorrida, principalmente, pela observagao do corpo através de um olhar
puramente médico. O corpo com deficiéncia, entdo, ¢ marcado como um corpo inferior,

anormal e, sobretudo, ndo desejado.

As experiéncias vivenciadas através do corpo e pelo olhar sobre ele, estdo
intrinsecamente relacionadas com as emogoes destas mulheres. Os afetos, as emogdes, 0s
sentimentos nos moldam ao mesmo tempo em que os experimentamos. O corpo, entdo, ¢ o
centro da vivéncia, mas sao as emogdes que o percorrem que trazem a ela significado e da qual
decorrem a acao ou paralisacdo. Nao ha, portanto, como separar uma analise do corpo de uma

das emogdes.

Honneth (2003), tenta trazer, através de seus escritos, justamente uma questdo que para
ele, ndo foi desenvolvida pelos outros tedricos da teoria critica, nem, especificamente, por
Hegel e Mead, que seria o questionamento da correlagdo entre as experiéncias de desrespeito e

a a¢ao social:

Como a experiéncia de desrespeito esta ancorada nas vivéncias afetivas dos sujeitos
humanos, de modo que possa dar, no plano motivacional, o impulso para a resisténcia
social e para o conflito, mais precisamente, para uma luta por reconhecimento?
(HONNETH, 2003, p. 214).

Este elo, para ele (ibidem), poderia estar justamente nas reagdes emocionais negativas
advindas das experiéncias de desrespeito, como a vergonha, a ira, ou o desprezo, ¢ destas
reacoes adviria a capacidade cognitiva através da qual o sujeito pudesse observar que o seu
reconhecimento social, a observacao de suas capacidades e propriedades, foi-lhe negado de
forma injustificada. Os afetos seriam, portanto, sociais. Para se aprofundar neste paralelo, ele
observa a teoria pragmatica de John Dewey (1894), na qual os sentimentos representariam as
reacoes afetivas ao sucesso ou fracasso frente as expectativas de resolucdo de problemas
praticos. “A analise dessas vivéncias de contracheque da a Dewey a chave que permite a ele
chegar a uma concep¢ao dos sentimentos humanos nos termos da teoria da acdo.” (ibidem, p.

221).

Ele reconhece, portanto, ndo existir um determinismo causal entre a luta pelo
reconhecimento e as experiéncias de desrespeito. Para tanto, o conflito do qual ele fala, ndo
adviria simplesmente da percepgdo cognitiva advinda do fracasso de suas expectativas diante

de uma situagdo, ou simplesmente dos sentimentos derivados das vivéncias desrespeitosas, mas
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também de questdes ndo tdo subjetivas ao seu entorno, como o contexto politico e cultural no

qual a pessoa esta inserida.

[...] pois toda reagdo emocional negativa que vai de par com a experiéncia de um
desrespeito de pretensdes de reconhecimento contém novamente em si a possibilidade
de que a injustica infligida ao sujeito se lhe revele em termos cognitivos e se torne o
motivo de resisténcia politica. Contudo, a fraqueza desse suporte pratico da moral no
interior da realidade social se mostra no fato de que a injustica do desrespeito ndo tem
de se revelar inevitavelmente nessas reagdes afetivas, sendo que apenas o pode: saber
empiricamente se o potencial cognitivo, inerente aos sentimentos da vergonha social
e da vexagdo, se torna uma convicgdo politica ¢ moral depende sobretudo de como
estd constituido o entorno politico e cultural dos sujeitos atingidos — somente quando
o meio de articulagdo de um movimento social esta disponivel é que a experiéncia de
desrespeito pode torna-se uma fonte de motivacgdo para agdes de resisténcia politica
(HONNETH, 2003, p. 224).

Mel, ao falar de uma de suas experiéncias de desrespeito, especificamente quanto ao
transporte publico, apesar de toda a irritagdo constante em sua fala, ela finaliza o relato desta
privacao de seu direito dizendo que nao discorreria mais sobre o assunto, pelo fato de nao ser

prefeita ou ter algum cargo deste tipo.

Podemos perceber, entdo, como, apesar da raiva em suas palavras e expressoes, até
mesmo o ato de levantar a voz enquanto falava sobre o problema, aquiesceu ao final na sua
imagem enquanto ser ndo legitimo para tratar de um problema politico, ainda que o problema
fosse tdo real e presente em seu cotidiano e lhe influenciasse diretamente. A dificuldade entdo,
estaria na capacidade que ela julga ndo ter para falar sobre algo politico. Ela ndo se encontraria
nesta esfera de poder e, assim, o0 seu ndo se aprofundar no assunto seria uma manifestacdo de

sua incapacidade perante o problema.

De tal modo, ao atribuir a um politico esta capacidade (ndo ser prefeita), ela reproduz o
pensamento doxico em que apenas alguns individuos teriam a capacidade de produgdo de
discurso sobre o mundo social e, principalmente, a capacidade de agdo consciente sobre este
mundo (BOURDIEU, 2007, p. 371). Ha ainda que observar que ela estaria em uma posi¢ao de
dominagdo ndo s6 pela sua classe, mas também pelo seu género e raca, as emogdes que

exacerba, assim, acabam por conter-se diante deste poder simbolico.

Os atos de conhecimento e de reconhecimento praticos da fronteira magica entre os
dominantes e os dominados, que a magia do poder simbdlico desencadeia, e pelos
quais os dominados contribuem, muitas vezes a sua revelia, ou até contra a sua
vontade, para sua propria dominacdo, aceitando tacitamente os limites impostos,
assumem muitas vezes a forma de emog¢des corporais — vergonha, humilhagéo,
timidez, ansiedade, culpa — ou de paixdes e de sentimentos — amor, admiragao,
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respeito -; emocgdes que se mostram ainda mais dolorosas, por vezes, por se trairem
em manifesta¢des visiveis, como o enrubescer, o gaguejar, o desajeitamento, o tremor,
a colera ou a raiva onipotente, € outras tantas maneiras de se submeter, mesmo de ma
vontade ou até contra a vontade, ao juizo dominante, ou outras tantas maneiras de
vivenciar, ndo raro com conflito interno e clivagem do ego, a cumplicidade
subterrdnea que um corpo que se subtrai as diretivas da consciéncia e da vontade
estabelece com as censuras inerentes as estruturas sociais. (idem, 2014, p.51).

As emogdes, portanto, estdo aqui presentes em contraponto com o desencadeamento —
ou nao — da agao de resisténcia, do conflito, mais especificamente, da luta pelo reconhecimento
de que trata Honneth (2003). Entretanto, apesar de considerar-se de certa forma nao-legitima,
Mel diversas vezes durante a entrevista traz problemas politicos, tanto os relacionados a sua
deficiéncia, quanto aos de sexualidade e género, além do conhecimento das leis e discussdo
sobre elas. Ela vé a deficiéncia como parte da sua identidade e que reconhecer isso por si s
seria um ato politico, assim como, para ela, assumir-se enquanto parte do grupo LGBTI ¢ um

ato politico.

Apesar, portanto, de Mel restringir, diante daquele caso de privagdo de seu direito, a sua
fala, pode-se perceber que suas atitudes em relagdo as situagdes de desrespeito de um modo
geral vém se modificando com o passar do tempo. Ela se considera hoje enquanto “ativista de
sofd”. Relata ainda que sempre era sua mae que tomava frente diante dos problemas
relacionados a ela, quem reivindicava seus direitos e tentava modificar a situagdo a qual ela
estava submetida. Entretanto, ao falar de situagdes presentes, ela conta: “Eu falo mesmo, eu
acho que eu t6 aqui pra isso, a gente € minoria, a gente t4 aqui pra se mostrar. Querendo ou nao
voce educa a pessoa, vocé tem que ter essa paciéncia”. Ou seja, podemos perceber que ela se
v€ enquanto sujeito de direitos, tendo desenvolvido o autorrespeito mencionado por Honneth
(2003). Ela ainda fala que gostaria de participar mais, ser uma mulher com deficiéncia mais
ativa politicamente falando, de ir pra protestos, ela acredita que, entrando na faculdade vai se
tornar uma pessoa mais independente e, como consequéncia, consiga se organizar politicamente

para lutar por seus direitos.

Ja Lis fala que ja participou de diversos movimentos sociais e feministas depois que
entrou na universidade e que isso fez com que ela nao se calasse mais diante dos problemas,
que mesmo diante do menor machismo ela ndo se omite de problematizar. Ela realca as
diferencas entre as leis e a pratica e diz que ha muito descaso e pouca fiscalizagdo. Lis v&€ como
os protestos como algo de muita importancia e, até mesmo, necessidade, assim como uma

atuacdo direta nos mais diversos lugares: “se ficarmos calados nada muda. Nada vai mudar. A
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gente tem que ir 14, bater de frente, reclamar. Nao € ‘ah, ¢ s6 uma escadinha’, ‘isso € besteira’,

nas pequenas coisas a gente tem que reclamar, a gente tem que correr atras.”.

E necessdrio retomar aqui, a lembranca das falas das entrevistadas, mais
especificamente Mel e Lis, de que a vivéncia do olhar do outro enquanto corpo inferior,

“diferente”, fez com que elas se isolassem um pouco socialmente. Segundo Honneth:

Ora, entre os sentimentos morais, ¢ a vergonha que possui o carater mais aberto, na
medida em que ela ndo se refere apenas a timidez da exposi¢do do proprio corpo,
visivel e profundamente ancorada no plano antropolégico; [...] O contetdo emocional
da vergonha consiste, como constatam em comum acordo as abordagens psicanaliticas
e fenomenologicas, em uma espécie de rebaixamento do sentimento do proprio valor;
0 sujeito, que se envergonha de si mesmo na experiéncia do rechaco de sua agdo, sabe-
se como alguém de valor social menor do que havia suposto previamente;
considerando-se de uma perspectiva psicanalitica, isso significa que a violagdo de uma
norma moral, refreando a agdo, ndo atinge aqui negativamente o superego, mas sim
os ideias de ego de um sujeito. (HONNETH, 2003, pp. 222-223).

Para estas mulheres, o rechago ndo se encontra apenas na sua agdo, mas na sua propria
existéncia. O sentimento de vergonha, desprezo, raiva, apareceu diversas vezes em seus relatos
diante das experiéncias de desrespeito que vivenciaram. A a¢do, entretanto, nem sempre veio
diretamente destes. O desejo destas mulheres pela agdo, pela luta pelo reconhecimento, teve
como primeiro momento o reconhecer da sua opressao, da injustiga por tras do desrespeito. Este
se deu para Mel através de debates suscitados pelos professores no colégio e por uma amiga
sua feminista. Para Lis foi principalmente durante a universidade, quando ela se deparou com
outras realidades, com vivéncias diferentes das suas, com a diversidade das pessoas € com o0s
debates no ambiente académico. Opressdes de género, por exemplo, que ela vivenciava, assim

como outras mulheres, mas ndo percebia como tal, ela passou a reconhecer.

Pérola, como mostrado anteriormente, relatou que comegou a notar de fato as opressoes
e a identifica-las como tais durante o seu estdgio na SEAD. Ja Agata, ndo relata exatamente
como passou a perceber a injustica que havia por tras do seu ndo reconhecimento social, apenas
quanto as experiéncias relacionadas a ser mulher, que foi quando seu irmao, ativista da area,
emprestou-lhe um livro que explicava o que era género e dai ela passou a reconhecer-se nao s
enquanto pessoa com deficiéncia, mas também enquanto mulher, tendo em vista que as
experiéncias de desrespeito se multiplicam diante deste fato e também se diferem e
aprofundam-se. Todas mencionam, portanto, o feminismo como ponto-chave para notarem as

opressoes de género a que estavam submetidas.



103

E preciso ressaltar que, na maior parte dos relatos, houve a percepgio da injustica nio
através do sentimento intrinseco as experiéncias de desrespeito, mas do entorno politico e
cultural no qual elas estavam inseridas. Desta forma, a primeira condi¢ao necessaria para uma
luta pelo reconhecimento seria justamente o ato de reconhecer-se. Se vocé ndo ¢ capaz de
admitir para si mesmo a condi¢do que o oprime, as caracteristicas e propriedades que te fazem
sofrer com agdes de desrespeito e consegue, de algum modo, torné-las (estas caracteristicas e
propriedades) positivas ou, pelo menos, partindo de um valor neutro, ndo hd como se falar em

uma luta pelo reconhecimento.

Se ndo fosse pela minha deficiéncia, eu ndo seria o que eu sou hoje. Entdo, por mais
que as vezes ela seja o que me impede... de alguma coisa... Ela também ¢ minha maior
propulsora... sabe? [...] A deficiéncia ndo me define, ela ¢ s6 uma parte de mim. Eu
sou Pérola, mulher, assistente social, complicada, arengueira, viciada em série, que
gosta de sair e tem uma deficiéncia... ela é uma caracteristica minha. (PEROLA,
2018).

Pérola, inclusive, fala como o ato de se empoderar requer em um primeiro momento o
reconhecer-se. Reconhecer-se enquanto pessoa com deficiéncia e enquanto mulher. Se colocar
no mundo assumindo estas identidades. E que foi, através das indagagdes e visdes que surgiram
pra ela quando estagiava no SEAD e, também, através do movimento feminista, que ela
comegou a pensar sobre isso. Acredito, portanto, que esta luta da qual Honneth fala, a luta pelo
reconhecimento, estd intrinsicamente ligada a questdo da identidade, e seus diversos

marcadores sociais e, principalmente, sobre o aceitar estas identidades de modo a assumi-las.

Pelo que pdde ser observado durante as entrevistas, estas mulheres foram informadas
cognitivamente de sua situacdo social de opressdo através dos debates suscitados pelos
movimentos sociais, principalmente o feminista, que chegaram para elas através das mais
diversas formas, como sala de aula, amigos ou pessoas proximas, entre outros. Assim, estes nao
sO trouxeram o conhecimento acerca das injusticas a que estdo submetidas, como também
trouxeram para elas a possibilidade de enxergar seus corpos de outra forma, ndo como algo
negativo, inferior. Isto fez com que as mesmas pudessem assumir sua identidade como a jungao
de suas diversas caracteristicas e lhes desse conhecimento e for¢a para lutar diante de situagdes

de desrespeito.

Por isto, boa parte da luta das pessoas com deficiéncia € para ressignificar a vivéncia
através do corpo. Que ndo ha um corpo ou uma forma de viver que seja inferior ou nao digna.

Mas sim, que ha diferengas, e que estas ndo devem ser valoradas negativamente.
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Sou cadeirante, jovem e bonita. Vocé ndo precisa se sentir mal por mim e me jogar
um “vocé ¢ uma bengdo de Deus” para que vocé se sinta melhor com a pena que vocé
esta sentindo. Sua condescendéncia é um chute no ttero. O dificil ndo é a deficiéncia,
sdo as pessoas (MEL, 2018)

Os debates e lutas dos movimentos sociais, e, principalmente o feminista para estas
mulheres apareceu como o principal fator que as possibilitou, portanto, ndo so6 o reconhecer-se,
partindo de uma tomada de consciéncia, mas também a constru¢do ou o resgate de sua
autoestima, autorrespeito e, até mesmo, autoconfianca. Mesmo com a percepcao de que ha,
ainda, uma dificuldade na desconstrucdo desses paradigmas impostos, até para si mesmas,
principalmente por conta dos outros que vivem a refor¢d-los. Entretanto, a maior mudanca se
encontra no fato de que, elas passaram a vé-los nao como algo indiscutivel ou imutavel. Como
consequéncia, elas se sentem empoderadas reagir diante de situacdes de desrespeito, como

também juntarem-se com outras mulheres para lutarem pelo reconhecimento.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

E através do corpo que o individuo esta imerso no mundo social. Desde as mulheres
feministas com deficiéncia fisica brancas residentes em um bairro de luxo como Lis as mulheres
feministas com deficiéncia fisica negras residentes em um local mais pobre da cidade, como
Mel, a deficiéncia marca seus corpos e suas vivéncias. O olhar sobre seus corpos, ainda marcado
pela visdo do modelo médico da deficiéncia, junto com a exclusdo do seu ser e estilo de vida
do cotidiano da maior parte das pessoas, faz que com que ainda as observem com estigma, como

corpos inferiores ou anormais, influenciando diretamente nas suas emogdes.

As experiéncias de desrespeito se iniciam muitas vezes antes mesmo de seu nascimento,
assim que ¢ constatado que a crianga vai ter uma deficiéncia. As experiéncias da familia em
relacdo a ela, variam muito, principalmente a da mae que pode ir desde um abandono afetivo
ou de seus cuidados a uma superprotegdo. Fato que as fases por que passam, a depender de sua
lesdo e das barreiras da sociedade que encontram, que podem se multiplicar a depender de sua

classe, raga, entre outros, sao diferentes das das outras criangas.

Os marcadores sociais, como raca, classe social e expressao sexual complexificaram as
experiéncias de desrespeito e através deles foi possivel observar no a vivéncia destas mulheres
com deficiéncia se aproximavam e no que se diferenciavam. Algo latente foi que o corpo com
lesdo pareceu sempre “chegar antes”, ou seja, as pessoas sempre observavam primeiro a sua
deficiéncia, sendo este, portanto, o marcador social a que se destinava a maior parte das

experiéncias de desrespeito, ou, pelo menos, a que sucedia as outras.

A questdo de ser mulher também se mostrou um dos marcadores sociais mais influentes
para a experiéncia de desigualdades. As entrevistadas percebiam as suas vivéncias diante de
uma condi¢cdo de hipervulnerabilidade, resultante de uma opressdo tanto por terem uma
deficiéncia, quanto por serem mulheres. Assim, foram estas as dimensdes da sua identidade que

marcaram os seus relatos e suas experiéncias de desrespeito.

Apesar de nem as barreiras mais basicas, como as de arquitetura e transporte terem sido
derrubadas, fazendo com que estas mulheres com deficiéncia sofressem com experiéncias
diarias de desrespeito juridico, todas elas demonstrarem se perceber enquanto sujeitos de
direito, tendo, portanto, o que Honneth classifica como autorrespeito. Isto se mostrou devido a

principalmente dois fatores: as leis que asseguram estes direitos, € o conhecimento delas e de
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outros debates pertencentes a este campo através dos movimentos sociais, a sua capacidade de
reivindica-los, inclusive, apareceu como forte influéncia do movimento feminista, do qual

fazem parte.

As experiéncias de desrespeito social foram inumeras em seus relatos. Estas ocorreram,
inclusive, dentro do proprio movimento de que fazem parte € se mostrou como uma das
vivéncias de desrespeito social que mais as atingiram de certa maneira, por terem ocorrido
dentro e partindo de pessoas que lutavam por igualdade e respeito para todos e todas, sem
distingdo. Entretanto, também houveram experiéncias de respeito, e elas demonstraram
diferenciar as atitudes de pessoas especificas do que prega o movimento, até pelos estudos

feministas da deficiéncia serem recentes e pouco conhecidos no Brasil.

A deficiéncia esta longe de ser totalmente compreendida. Os limites s6 poderao de fato
ser conhecidos quando forem dadas a estas pessoas 0 maximo de liberdade e igualdade para
que as mesmas possam ao menos conhecer suas capacidades. Importante lembrar-se dos
aspectos levantados pelas feministas, entdo a igualdade aqui citada ¢, antes tudo, um principio
baseado na interdependéncia. As pessoas com deficiéncia ndo sdo “pessoas especiais com
necessidades especiais”. Sao pessoas que, como todas as outras, tem um grau menor ou maior

de dependéncia com outras e que possuem diferentes necessidades.

Estas mulheres buscam, assim, a desconstrucdo da pessoa com deficiéncia como uma
“outsider”, o reconhecimento da vulnerabilidade, o cuidado que ndo simboliza pena ou
restri¢des a capacidade de independéncia, o principio da igualdade pela interdependéncia e a

consagracao do direito a diversidade.

Mesmo em um mundo globalizado, em que passam alguma parte do seu tempo na
internet, foi no ambiente de formagao escolar e universitario e através de pessoas proximas que
as mesmas tiveram um primeiro acesso as questdes dos movimentos sociais, em especial o
feminista. Este, por sua vez, influenciou diretamente suas vivéncias, o reconhecimento de ser
mulher com deficiéncia e das caracteristicas proprias desta identidade corporal e ressignificou

seu olhar sobre o seu corpo e as permitiu lutar pelo reconhecimento.
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APENDICE A - QUESTIONARIO DE CONSUMO

NOME:

DATA DE NASCIMENTO:

PROFISSAO:

TIPO DE DEFICIENCIA:

DESDE O NASCIMENTO OU ADQUIRIDA (c/ quantos anos):
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. Com qual das categorias propostas pelo IBGE voc¢ se identifica?
) Branco
) Preto
) Pardo
) Amarelo
) Indigena
) Outro / Especificar:

AN AN AN AN AN AN -

2. Local de nascimento?

3. Residéncia atual?

Data de chegada ao local:

4. Qual a sua religiao?

. Estado civil?
) Solteiro (a)
) Casado (a)
) Separado (a) / Divorciado (a)
) Vitvo (a)

NN AN AN WD

=)

. Filhos?
) Sim / Especificar:
) Nao

~_~~

. Grau de instrucao?
) I grau / Fundamental incompleto
) I grau / Fundamental completo
) II grau / Ensino Médio incompleto
) II grau / Ensino Médio completo
) Curso superior incompleto
) Curso superior completo
) P6s-Graduagao

e e N N N e W W NI, |



8. Qual ¢ o grau de instru¢do de seu pai?
() I grau/ Fundamental incompleto
() I grau/ Fundamental completo

() II grau / Ensino Médio incompleto
() II grau / Ensino Médio completo
() Curso superior incompleto

() Curso superior completo

() Pos-Graduagao

() Nao sabe

9. Qual a profissao de seu pai?

10. Profissao dos avds paternos

11. Qual ¢ o grau de instru¢ao de sua mae?
() I grau/ Fundamental incompleto

() I grau/ Fundamental completo

() II grau / Ensino Médio incompleto
() II grau / Ensino Médio completo

() Curso superior incompleto

() Curso superior completo

() Pés-Graduagao

() Nao sabe

12. Qual a profissao de sua mae?

13. Profissao dos avos maternos

14. Com quem vocé mora atualmente?
() Familiares

() Conjugue ou Companheiro

() Conjugue ou Companheiro e filhos
() Amigos

() Sozinho (a)

() Outro / Especificar:

15. Qual ¢ aproximadamente a renda média mensal de sua familia (em salarios-minimos)?

16. Eletrodomésticos e eletronicos que possui:

( )TV

( ) Radio

() Computador

() Computador portatil

() Celular com acesso a internet
() Méquina de lavar roupas

112
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() Forno micro-ondas
() Aspirador de po

17. Qual a origem de seus moveis?

18. Quando vai comprar um movel, no que presta atengdo? Como ele tem que ser?

19. Poderia apontar um (ou mais de um) objeto que define bem o local que vocé gostaria de
habitar (algo que gostaria de ter)?

20. Qual o bem material mais valioso que vocé considera possuir? Por qué?

21. Um alimento que ndo pode faltar na sua mesa? Por qué?

22. O que vocé considera “comer bem”?

23. Quando vai as compras, 0 que vocé costuma priorizar na hora de escolher uma roupa? Por
que?

24. Ha alguma peca do vestuario ou acessorio que vocé considera indispensavel para
aparéncia? Qual? Por qué?

25. Entre as atividades abaixo, quais as que voc€ pratica frequentemente, raramente ou nunca:
Esporte (especificar qual e com quem/aonde)
Academia

Artes plasticas, pintura, escultura
Pratica de um instrumento musical (especificar qual e com quem/aonde)

Jogar videogame
Assistir televisao
Navegar na internet
Ir ao cinema

Ir ao teatro

Ir a restaurantes

Ir a barzinhos

Ir a balada

Ir a shows

26. Quantas horas vocé acha que passa navegando na internet? O que mais acessa (youtube,
facebook, instagram, sites de pesquisa, etc)?

27. Vocé possui:
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( ) Tvacabo
() Netflix
() Internet ¢ wifi

Por que decidiu assinar?

28. Uma personagem de novela, livro ou filme com quem vocé se identifique muito? Por qué?

— consegue lembrar o nome da personagem?

— consegue descrever o percurso narrativo da personagem?
— considera-se parecida com ela de alguma forma?

— considera-se diferente dela de alguma forma?

29. Aonde normalmente vocé busca referéncias de moda/ beleza?

30. No plano da beleza, vocé se julga:
( ) Linda

( ) Bonita

( ) Nem bonita, nem feia

() Feia

( ) Horrivel

31. Vocé se considera:
() Abaixo do peso
() No peso ideal

() Acima do peso

32. De 0 a 10 dé uma nota para:
Seus cabelos:

Seu rosto:

Sua pele:

Seus dentes:

Seu nariz:

Seu corpo:

33. Vocé tem vontade de mudar de aparéncia:
( ) Nunca

() Algumas vezes

( ) Frequentemente

34. A beleza:
() Depende do cuidado consigo mesma
() Depende da renda

35. Vocé acredita que o uso de maquiagem ¢:



() essencial para se sentir bonita
() um realce a beleza natural

() um item dispensavel
() caro

36. Vocé costuma usar maquiagem:
( ) nunca

() s6 em ocasides especiais

() s6 para sair

( ) todo dia

() até para ir a esquina

37. Vocé vai ao saldo: (vezes por més/ realiza que procedimentos)
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38. Que cuidados vocé tem com a pele:

( ) Vou ao dermatologista

( ) Lavo com sabonete especifico para meu tipo de pele
() Passo algum creme receitado pelo meu dermatologista
( ) Fago tratamentos (como peeling, etc)

() Uso filtro solar todos os dias

() Outro:

39. Que cuidados vocé tem com o cabelo:

( ) Faco cronograma capilar

( ) Faco hidratacdao pelo menos uma vez ao més
( ) Nenhum

() Outro:

40. Que cuidados vocé tem o corpo:

() Faco exercicios fisicos pelo menos 3x na semana

( ) Como de forma saudavel

() Sigo plano alimentar receitado pelo nutricionista

() Faco regime baseado em alguma blogueira, revista, etc.
() Outro:

41. Para esses cuidados relacionados com a beleza, vocé:
( ) Faz tudo sozinha
() Faz quase tudo sozinha

() Necessita da ajuda de alguém. Especificar quais € quem comumente ajuda:
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ANEXO A - QUADRO COM OS TIPOS DE DEFICIENCIA FiSICA

Paraplegia
Paraparesia
Monoplegia
Monoparesia
Tetraplegia
Tetraparesia
Triplegia
Triparesia
Hemiplegia
Hemiparesia
Amputacao

Paralisia Cerebral

Ostomia

Perda total das fungbes motoras dos membros inferiores.

Perda parcial das fungdes motoras dos membros inferiores.

Perda total das fungGes motoras de um s6 membro (inferior ou posterior)

Perda parcial das funcdes motoras de um sé membro (inferior ou posterior)
Perda total das funges motoras dos membros inferiores e superiores.

Perda parcial das fungdes motoras dos membros inferiores e superiores.

Perda total das fungGes motoras em trés membros.

Perda parcial das funcdes motoras em trés membros.

Perda total das fungGes motoras de um hemisfériodo corpo (direito ou esquerdo)
Perda parcial das funcdoes motoras de um hemisfério do corpo (direito ou esquerdo)
Perda total ou parcial de um determinado membro ou segmento de membro.

Lesdao de uma ou mais areas do sistema nervoso central, tendo como consequéncia
alteragGes psicomotoras, podendo ou ndo causar deficiéncia mental.

Intervencdo cirdrgica que cria um ostoma (abertura, ostio) na parede abdominal para
adaptacdo de bolsa de coleta; processo cirlirgico que visa a construgdo de um caminho
alternativo e novo na eliminagao de fezes e urina para o exterior do corpo humano
(colostomia: ostoma intestinal; urostomia: desvio urinario).

Fonte: A Insercdo da pessoa portadora de deficiéncia e do beneficiario reabilitado no mercado de trabalho;
MPT/Comissdo de Estudos para inser¢ao da pessoa portadora de deficiéncia no mercado de trabalho -

Brasilia/DF - 2001
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