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Reflexiones del equipo editorial
Gildas Brégain, Carolina Ferrante, María Fernanda Arentsen et Valéria
Aydos

TEXTE

Usual mente, en nues tras culturas, el número 1 signi fica el inicio de
algo. Pues bien, la publi ca ción del primer ejem plar de los Cuadernos
Franco- Latinoamericanos de Estu dios de la Discapacidad puede ser
leída en un doble registro: como punto de partida pero, también,
como instancia de llegada. Nuestra revista surge de un diálogo
iniciado hace más de una década atrás por un pequeño grupo de
inves ti ga dores/as del campo de las Cien cias Sociales y las Huma ni‐ 
dades prove nientes de los tres lugares de enun cia ción que arti cula el
nombre de la revista (lo Franco, lo Latino, lo Ameri cano). Ese diálogo
estaba moti vado por el interés en cons truir espa cios acadé micos y de
inci dencia donde discutir, de modo amplio, la cons truc ción social de
la disca pa cidad en nues tras geogra fías locales. Este inter cambio
estaba guiado por ciertas proble ma ti za ciones que emer gían de los
trabajos de inves ti ga ción empí ricos que tensio naban cierta retó rica
univer sa li zante popu la ri zada a través de la difu sión y hege monía del
modelo social de la disca pa cidad, elabo rado en el mundo anglo sajón.
Exis tían para dojas, espe ci fi ci dades y origi na li dades que no habían
sido anali zadas desde  los Disa bi lity Studies desa rro llados en lengua
inglesa, que habi li taban un espacio común para
pensar colectivamente.

1

Pues bien, lenta mente, aque llos inter cam bios fueron adqui riendo
cierta insti tu cio na lidad. De hecho, esta nueva revista inter na cional es
una rama de la Red Fran co la ti no ame ri cana sobre disca pa cidad que se
creó en 2014 y ya ha orga ni zado 4 congresos franco- latinoamericanos
en el período 2014-2021. Ahora bien ¿qué signi fican los Cuadernos
Franco- Latino-Americanos de Estu dios de La Disca pa cidad como
punto de inicio? Prin ci pal mente, signi fican el interés por crear un
espacio de publi ca ción acadé mico sobre la disca pa cidad para las
cien cias humanas y sociales fran có fonas y lati no ame ri canas. En una
apuesta epis te mo ló gica y polí tica, la gran origi na lidad de esta revista
radica en el hecho de que los artículos se publi carán en tres idiomas
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(español, portu gués y francés), y que cada artículo será publi cado en
al menos dos lenguas. Aspi ramos en un futuro poder alcanzar la
publi ca ción en las tres lenguas. Esto faci li tará los inter cam bios entre
estas comu ni dades de inves ti ga dores/as y los acti vismos polí ticos. La
publi ca ción es abierta en cuanto a meto do logía y disci plinas univer si‐ 
ta rias. Promueve todas las pers pec tivas críticas sobre la disca pa cidad.
Asimismo, favo rece las pers pec tivas compa ra tivas, trans na cio nales o
globales, así como todos los enfo ques críticos de inves ti ga ción que
pretenden destacar la diver sidad de expe rien cias de vida de las
personas con discapacidad.

Reali zamos el llamado a artículos para este primer número de la
revista en el segundo semestre del 2022. Hemos reci bido nume rosas
propuestas. De ellas fueron selec cio nadas, tras un proceso de evalua‐ 
ción por pares, 7 propuestas. Se trata de trabajos escritos por inves ti‐ 
ga dores/as de Canadá, Argen tina, Brasil, Chile y México. Un eje arti‐
cu lador que une los trabajos lo cons ti tuye la proble ma ti za ción
respecto a los capa ci tismos. A través de diversos regis tros de enun‐ 
cia ción (teóricos y empí ricos), los artículos que componen este ejem‐ 
plar nos invitan a pensar críti ca mente respecto a este concepto y sus
impli can cias en diversas formas de menos precio social hacia las
personas con disca pa cidad, llamando el enla za miento entre este
sistema de opre sión y otros deri vados del racismo, el colo nia lismo, el
patriar cado, el adul to cen trismo. Anhe lamos que esta publi ca ción
cons ti tuya un espacio común no sólo para visi bi lizar las injus ti cias
que afectan a las personas con disca pa cidad en nues tras lati tudes,
sino espe cial mente para visi bi lizar cómo el capa ci tismo es un
régimen que crea o deter mina “norma li dades” que devalúa la condi‐ 
ción humana de todos/as aque llos/as que esca pamos a las tira nías de
la perfec ción. En este sentido espe ramos que esta revista pueda
conver tirse en una usina gene ra dora de discursos y prác ticas alter na‐ 
tivas, cons truc toras de otro/s mundo/s posible/s, donde cada uno/a
sea reco no cido en su pleno carácter humano.
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Quisié ramos agra decer a todas las personas que han hecho posible la
publi ca ción de este primer número de los Cuadernos. Gracias a todas
las personas que enviaron sus artículos. Gracias también a la Maison
des sciences de l’homme de Bretagne, que nos ayudó a crear y
gestionar el sitio internet de la revista, y al labo ra torio Arenes (UMR
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historia. ¡Gracias!, gracias a todas las personas que han cola bo rado,
gracias por su gene rosa dispo si ción, por sus aportes escla re ce dores,
por sus críticas cons truc tivas y por su presencia constante.
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NOTES DE LA RÉDACTION

Recibido: 2 de enero de 2023 
Aceptado: 20 de junio de 2023

TEXTE

Introducción
Este trabajo surge del proceso de inves ti ga ción de un centro de día
de la ciudad de Córdoba, Argen tina, en el que mediante un invo lu cra‐ 
miento estrecho recogí datos para mi tesis de maes tría en antro po‐ 
logía de la Univer sidad Nacional de Córdoba (UNC). Allí analicé la
convi vencia entre profesionales y personas adultas con diag nós tico de
disca pa cidad intelectual  (PCDI), centrán dome en sus fron teras, espe‐ 
cial mente erótico- sexuales. Ahora bien, a partir de los aportes socio‐ 
ló gicos que el Dr. Claudio Duarte Quapper realiza sobre
el adultocentrismo 2, surgió la nece sidad de examinar la manera en la
que dicha cate goría inter actúa con la disca pa cidad intelectual.

1

1

Tal tarea, fue posible partiendo de la compren sión, como postula
Duarte Quapper (2015), de que el adul to cen trismo esconde un
sistema de dominio, que visto en una sociedad de pluri do minio, se
conjuga con otros regí menes como el patriar cado (cons truye la dife‐ 
rencia entre hombre y mujer, pero pone a ésta como objeto de domi‐ 
na ción mascu lina), el cris tia nismo (desde hace siglos es la reli gión
impuesta por occi dente, que en su intento de domi na ción niega cual‐ 
quier otra expe riencia reli giosa), el racismo (por el cual el feno tipo del
“hombre blanco” se consi dera supe rior a cual quier otro),
el  capacitismo 3 (es la discri mi na ción siste má tica de personas  con
discapacidad basada en los valores hege mó nicos de produc ti vidad a la
vez que los cuerpos y/o conductas consi de rados fuera de la norma
son pato lo gi zados), etcé tera. A partir de la compren sión de este
contexto, resulta claro que la adultez ha sido cons truida, entre otras
cosas, para controlar a los grupos infantilizados.
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Es el efecto de infan ti li za ción lo que nos interesa aquí, pues aunque la
pobla ción diag nos ti cada con disca pa cidad intelectual que concurre al
esta ble ci miento estu diado abarca edades que van de los 30 a los 75
años, habiendo alcan zado, según la Ley Argen tina N.º 26.579 (2009) la
mayoría de edad, se les niega el derecho de obrar como adultos (en
términos adul to cén tricos): gene ral mente no votan, no eligen cómo
vestir, no tienen permi tido mirar cual quier programa tele vi sivo,
tampoco se las suele dejar salir solas o tener parejas, etcé tera. Se las
pone en infe rio ridad con respecto a otros agentes sociales. Incluso,
se los llama “chicos” o “pibes ”, ya sea por parte de sus fami liares y/o
tutores, como por parte de profesionales. Se reco noce entonces que,
tras la produc ción social de  la discapacidad, subyace una cons truc‐ 
ción de la adultez que, como sistema universal simbó lico de dominio,
mantiene la idea de que quienes están en dicho ciclo vital pueden
decidir sobre los grupos enmar cados en otras etapas del desa rrollo.
Desde dicha lógica,  la disca pa cidad  intelectual se confi gura bajo la
figura de una niñez crónica.

3

4

El argu mento que desa rro lla remos en este trabajo en rela ción a lo
expuesto se presenta bajo tres apar tados. En el primero, se explican
nociones rele vantes en torno a  la discapacidad, refi riendo las
tensiones en torno a su reco no ci miento y la posi ción social de  la
disca pa cidad intelectual. En el segundo, a partir de un recorte etno‐ 
grá fico, se muestra una escena rela cio nada con un grupo de personas
con diag nós tico  de disca pa cidad  intelectual,  puntualmente,
retraso mental. Su desa rrollo ilustra un momento en el que se exte‐ 
rio rizan algunos conflictos causados debido a que no son apre ciados
como adultos/as. En cuanto al tercer apar tado, mediante la inspec‐ 
ción de legajos, se explora el valor epis te mo ló gico de los diag nós ticos.
Se halla allí una ruta analí tica para comprender la inter sec ción entre
el adul to cen trismo y  la disca pa cidad  intelectual, dado que tras el
para digma biomé dico se sustenta la justi fi ca ción del control ejer cido
sobre el grupo etno gra fiado. Por último, se exponen las conclusiones.

4

Discapacidad
Lo que habi tual mente se entiende como discapacidad ha sido defi nido
por medio de cate go rías biomé dicas que certi fican la presencia de
una limi ta ción indi vi dual, fruto de una defi ciencia bioló gica, al tiempo
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que se pres criben prác ticas reha bi li ta doras. Esto, según Foucault
(1974/1975), se rela ciona con un proceso de pato lo gi za ción que se
definió y precisó durante los siglos XVIII y XIX. A partir de esta
concep ción de  la discapacidad como anomalía, surgieron diversos
tipos de insti tu ciones en las que se encerró a los cuerpos que no se
ajus taban a los cánones de la sociedad burguesa, que había esta ble‐ 
cido el trabajo como valor central, dentro de cate go rías englo badas
en lo que se consi de raba como anormalidad. Desde allí se orde naron
diversos destinos de encierro, exten diendo el modelo del leproso,
hasta incluir 5 a otras cate go rías mediante un modelo más amplio del
tipo “apes tado”. Las personas incluidas dentro de esta cate goría no
eran expul sadas fuera de los muros de las ciudades, sino que se las
ence rraba dentro de dife rentes tipos de insti tu ciones con el fin de
norma lizar o ende rezar aquello que era consi de rado “desviado”.
Surgen así, desde fines del siglo XIX, diversas insti tu ciones como la
escuela dife ren cial, que albergó a quienes hoy se designan como
personas  con discapacidad. Con el correr del tiempo, se agre ga rían
distintos tipos de insti tu ciones, como los centros de día y los centros
educa tivos terapéuticos.

Por otro lado, Le Breton (1995) plantea que la noción de cuerpo
anormal surgió a causa de la produc ción de los anato mistas rena cen‐
tistas. La anatomía como disci plina, a partir del Rena ci miento, pobló
el imagi nario hege mó nico occi dental, bajo la idea de “cuerpo
máquina”. Los cuerpos no afines a la norma ti vidad esta ble cida fueron
consi de rados pato ló gicos. Lo que no solo impulsó un amplio abanico
de prác ticas rela cio nadas con la exclu sión y la correc ción, sino que,
como dice Skliar (2002) inau guró una alte ridad / o un tipo
de alteridad:

6

Hay un otro, en medio de nues tras tempo ra li dades y de nues tras
espa cia li dades, que ha sido y es todavía inven tado, produ cido,
fabri cado, (re)cono cido, mirado, repre sen tado e insti tu cio nal mente
gober nado en términos de aquello que podría deno mi narse como un
otro “defi ciente”, una alte ridad “defi ciente”, o bien, aunque no sea lo
mismo, un otro “anormal”, una alte ridad “anormal” (Skliar, 2002, p. 1).

Solo recien te mente, durante la década de los sesenta surgió en
Estados Unidos e Ingla terra un movi miento de personas  con
discapacidades motrices llamado Movi miento de Vida Inde pen diente
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que tensionó las concep ciones biomé dicas domi nantes. Este movi‐ 
miento denunció que las limi ta ciones indi vi duales no causaban  la
discapacidad, sino que es el entorno quien la produce. Por ello, empe‐ 
zaron a reclamar los dere chos que se les eran negados. Su lema:
“¡Nada sobre noso tros sin noso tros!” avanzó logrando distintas
conquistas, como la Conven ción sobre los Dere chos de las Personas
con Disca pa cidad (CDPD) en 2006, cuyos cincuenta artículos recogen
dere chos civiles, polí ticos, sociales, econó micos y cultu rales, y que
adoptó una defi ni ción social de disca pa cidad en la que reco noce que:

la disca pa cidad es un concepto que evolu ciona y que resulta de la
inter ac ción entre las personas con defi cien cias y las barreras debidas
a la actitud y al entorno que evitan su parti ci pa ción plena y efec tiva
en la sociedad, en igualdad de condi ciones con las demás (Asam blea
General de Naciones Unidas, 2006, p. 1).

Si bien esto permitió que las condi ciones de vida mejo rasen, algunos
sectores de la pobla ción con discapacidad se vieron más bene fi ciados
que otros. Esto se explica, en parte, debido a que, como afirma
Gómez Bernal (2016), respecto a que las mujeres  con discapacidad
confrontan más obstáculos debido a su género y a la discri mi na ción
ejer cida por el patriar cado. Pues como dice Kittay (2011), quienes son
diag nos ti cados  con disca pa cidad  intelectual resultan apar tados de
asuntos elemen tales para otros seres humanos, incluso con  otras
discapacidades, como despla zarse sin el acom pa ña miento de un fami‐ 
liar/tutor/profe sional, tener pareja, vivir sin padres y/o
tutores, etcétera.

8

Para Ferrante y Ferreira (2010), la discapacidad debe anali zarse bajo la
teoría bour diana del campo social, enten dido como un espacio
compuesto por reglas, agentes, disputas y rela ciones sociales. Las
personas con discapacidad ocupan una posi ción subor di nada debido
a que su cuerpo es consi de rado “anormal”. Si se consi dera que el
modelo biomé dico definió la disca pa cidad intelectual como una defi‐ 
ciencia indi vi dual que es el resul tado de una lesión o varias que
causan limi ta ciones en el funcio na miento inte lec tual, cabe pensar
que dicho diag nós tico desen ca de nará como conse cuencia una mirada
tutelar, subal ter nante. Además, dicha defi ciencia se cate go riza en
distintos niveles, es decir como leve, mode rada y profunda, según la
Clasi fi ca ción Inter na cional de Defi cien cias, Disca pa ci dades y Minus ‐
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va lías (CIDDM) (Guerrero Muñoz, 2010). Esta concep ción oprime a un
grupo espe cí fico ya que se piensa que no poseen las capa ci dades que
la sociedad occi dental requiere. Se ejerce así, una rela ción de pluri do‐ 
minio, en la que como veremos más adelante, el adul to cen trismo
opera con vigor.

Recorte etnográfico
Durante mi labor etno grá fica expe ri menté distintas situa ciones cuyo
deno mi nador común radi caba en que se trataba de prác ticas carentes
de difi cul tades para algunos agentes sociales, aunque repletas de
conflictos para otros. El resul tado era que un grupo de personas con
diag nós tico de disca pa cidad intelectual, con edades que supe raban los
30 años, era apar tado de la vida de pareja, del consumo de deter mi‐ 
nados géneros y formatos tele vi sivos y del acceso al dinero. En este
segundo apar tado anali za remos la inter sec ción entre el adul to cen‐ 
trismo y  la disca pa cidad  intelectual. Por lo tanto, a conti nua ción,
propongo un breve extracto de mi cuaderno de campo :

10

“Los pibes andaban pregun tando por vos”, me dijo Cintia (35), una
profe sional que estaba de pie cerca de la puerta de la sala del centro
de día en la que yo inves ti gaba a un grupo de personas con diag nós‐ 
tico  de disca pa cidad  intelectual, concre ta mente,  con retraso
mental  moderado. Allí me encontré con Carla (40) y Javi (37), que
tomados de la mano miraban el Chavo del  8 6 en una vieja compu‐ 
tadora. Las carca jadas que les provo caba Don Ramón cami nando
sonám bulo y extra viando los platos de Doña Florinda se entre mez‐ 
claban con el chamuyo 7 que Ramiro (48) le hacía a Laura (39), ya que
se jactaba de que había salido a bailar solo, algo incierto, dado que
sabíamos que su madre no le permitía salir ni a la esquina. De manera
que, ante las inci sivas dudas de su amiga, Ramiro, conven cido dijo: “lo
que pasa es yo soy mayor, no como vos”. Pasados unos pocos minutos,
la puerta de la sala fue brus ca mente abierta, aunque no por los espí‐ 
ritus choca rreros suge ridos por la Bruja del 71 al explicar la miste riosa
desapa ri ción de los platos, sino por Tito (55), que inquieto y ajeno al
humor de Roberto Gómez Bolaños expresó que una profe sional del
centro de día lo había reprendido.

11
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Tito: Está bamos con Gisela (45) en la cocina meta 8 chapar 9.
Cerramos la puerta y nos bajamos el pantalón, que boludos 10, porque
ahí nomás llegó Regina 11 y nos retó. Lo que pasa es que no se puede
en ningún lado, ni en la casa, ni en la calle, ni en un hotel, solo queda
acá en la escuela 12. No tenemos ni lugar ni dinero, encima a Gisela la
dejan salir menos que a mí.  
Yo: ¿Y en tu casa o en la de Gisela no se puede?  
Tito: A ella a mi casa no la dejan ir. Ni a gancho 13. Y en su casa no me
quieren ver ni en figuritas 14, menos la tía, me odia. ¡Ah! ¡Ya sé cómo
voy a hacer! me voy a poner un disfraz. Con lentes, sombrero y
capucha me van a dejar entrar a su casa. 
Yo: ¿Che 15, no se van a dar cuenta?  
Tito: No, por el disfraz. Eso tendría que haber hecho y no
esta cagada 16; capaz que me dan una nota y me suspenden. Mi
familia me va a retar.

Luego de aquella charla, Tito siguió teme roso, por esa razón sus
colegas de sala lo apoyaban dicién dole que todo saldría bien. En tanto
que, entre mate y mate, Laura compartió algunos sucesos amargos.
En concreto, que sus padres no querían que tuviera novio, y que, pese
a tener 39 años jamás había tenido rela ciones sexuales, incluso, que
ni siquiera le permi tían mirar tele no velas román ticas. De allí que con
seriedad me indagó: “¿vos sos de confiar? porque una vez una profe que
creía de confianza me mandó al  frente  con mi  familia”. “¡Culiada !”,
exclamó Ramiro con sus pómulos enro je cidos. Por mi parte, atra ve‐ 
sado por la sorpre siva pregunta de Laura, quedé en silencio sin saber
bien qué responder. No obstante, apoyé mi dedo índice sobre mis
labios decla rando algo que sentí que me ponía entre la espada y la
pared, o más bien, entre lo que el sentido común sostenía y lo que
aquel grupo expre saba con desaso siego:  “Yo no mando al frente
a nadie”, dije.

12

17 18

Ruta analí tica: adul to cen trismo,
disca pa cidad inte lec tual,
retraso mental
Cabe pregun tarse: ¿por qué las personas de dicho grupo no pueden
acceder a salir por sí mismas, a tener dinero o una vida de pareja?

13
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Para comenzar a responder, primero resulta lógico pensar que la
exclu sión por infan ti li za ción opera como una dife ren cia ción social en
la que la mayoría de edad se contra dice con la depen dencia impuesta.
Al respecto, en los legajos de dicho grupo, el valor epis te mo ló gico
domi nante en común gira en torno al diag nós tico  de disca pa‐ 
cidad  intelectual: “retraso mental  moderado”. Dicho diag nós tico es
defi nido por el manual de diag nós tico DSM- IV mediante una puntua‐ 
ción de coefi ciente inte lec tual  (CI) menor a 70, conse cuencia de una
falla debida a que el cerebro no se desa rrolló, frenán dose en fases
evolu tivas infe riores. Las evalua ciones que lo certi fican están
colmadas de prefijos nega tivos tales como: “in”, “dis”, “a”, y de cali fi‐ 
ca tivos  cómo: “pensa miento concreto”, “opera torio”,
“lentitud”,  “inmadurez”, etcé tera. Haciendo evidente la asocia ción
entre la supuesta falta de inte li gencia y  la inferioridad
y/o dependencia.

Duarte Quapper (2013) recu pera los aportes de Morin (1972) para
exponer que uno de los rasgos de la actual domi nancia de la cultura
occi dental ha sido su modo de imaginar, extender y estruc turar
deter mi nado tipo de racio na lidad, negando la comple jidad a partir de
los prin ci pios de disyun ción, reduc ción y unidi men sio na li za ción. Por
tanto, es posible advertir que en los diag nós ticos indi cados subyace
una opera ción que al aplicar la univer sa lidad del sistema noso ló gico
biomé dico certi fica la dife rencia a través de un pensa miento reduc‐ 
tivo que sitúa la dife rencia bioló gica cómo déficit. Los manuales de
diag nós ticos (CIE-10; DSM-V; CIF) adoptan una visión gaus siana
según la cual la barrera que separa el funcio na miento inte lec‐ 
tual llamado normal de la disca pa cidad intelectual (CI 71-85) radica en
la capa cidad de resolver problemas satis fa ciendo ciertos crite rios de
razón: la cuan ti fi ca ción de la aptitud verbal, el razo na miento lógico- 
matemático, la abstrac ción y la velo cidad. Dicha capa cidad de reso lu‐ 
ción de problemas es medida mediante distintas pruebas psico mé‐ 
tricas, como la Escala de Inte li gencia de Wechsler. En conse cuencia,
surge una concep ción de la inte li gencia que trans forma la dife rencia
en desigualdad.

14

Prosi gamos. Si nos dete nemos en los  calificativos: “pensa‐ 
miento  concreto” e  “inmadurez”, logramos entrever cómo tras estos
voca blos se percibe una asocia ción entre razón y madurez. Incluso,
histó ri ca mente, la repre sen ta ción de la madurez y la adultez, ha sido
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usada para refe rirse a lo que la conven ción social biomé dica esta blece
como norma, en este caso la “razón” 19. Al respecto, Foucault (1973/74,
p. 243), esta blece una rela ción entre norma, desa rrollo y escuela.
Explica que la psiquia tri za ción infantil se dife renció del “loco” inau gu‐ 
rando al “niño idiota”, al que se lo concebía sujeto a un estado de
estupor tan gene ra li zado que no permitía ni siquiera la forma ción de
un pensa miento deli rante. Hacia 1840, a partir de plan teos de
Édouard Seguin, se hizo una dife ren cia ción entre  los  idiotas y  los
retrasados. En la misma, se sostenía la ante rior defi ni ción de la
idiotez, pero se seña laba que el “retra sado” no es alguien con el desa‐ 
rrollo rete nido, sino que su desa rrollo es lento. Esto implicó clasi‐ 
ficar al retraso y la idiotez por fuera de la locura, aunque dentro de las
cate go rías del desa rrollo anormal. Esto se debe a que pensaba que las
mismas se desvían de dos norma ti vi dades centrales: la de los niños
normales y la de la adultez; cuyo ideal implica la razón y la madurez.

Al respecto, Duarte Quapper (2015) plantea que el imagi nario social
domi nante sitúa a la adultez como el punto máximo del desa rrollo del
ciclo vital. Al contrario, la niñez y la juventud son consi de rados
parajes previos al arribo de las poten cia li dades adultas. Desde esta
lectura, consi dero, entonces, que tras la noción  de retraso  mental
subyace una niñez crónica, puesto que la adultez, como etapa en la
que se goza de plena capa cidad de obrar (adul to cén tri ca mente
hablando), no llega.

16

Es más, la etno grafía presen tada en este artículo, revela que, aunque
la edad crono ló gica sea de 30 o 40 años, las personas  con
discapacidad no dejan de ser deno mi nadas como  “pibes”, “chicos” y
“jóvenes”. Quizás, porque tras cate go rías tales como:  “insuficiencia”,
“primitivo”, “impulsividad”, existen fron teras simbó licas que impiden
la amplia ción de la parti ci pa ción social, debido a la idea de que existe
una inocencia inhe rente que hay que preservar: el/la retrasado/a con
el razo na miento de un niño/a y no de un adulto/a.

17

Hannia Nassar y Sonia Abarca (1983) plan tean que, en el imagi nario
social, la adultez ha sido defi nida a partir de la idea de la culmi na ción
del creci miento bioló gico y psico ló gico, a partir de la cual la persona
asume la respon sa bi lidad de los propios actos, la inde pen dencia fami‐ 
liar y la auto su fi ciencia econó mica. Aunque cómo señala Duarte
Quapper (2015), tras dicha epis teme existen nociones que deben

18
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tomarse críti ca mente. Al respecto, una de las doctrinas del para digma
adul to cén trico es la que invo lucra al imagi nario elabo rado sobre el
ciclo vital, el cual sostiene que la vida es un cúmulo de etapas suce‐ 
sivas propias de un proceso evolu tivo. Se define la adultez como el
momento prin cipal de plenitud, mien tras que se repre senta a los
demás ciclos en asime tría y depen dencia con esta (es decir, incom‐ 
pletud en la niñez y deca dencia en la vejez).

Ahora bien, el autor citado afirma que no se debe perder de vista que
esta mirada, coin cide con la certeza natural de una vida deli mi tada
por etapas y tareas asig nadas a ellas. No obstante, dicha lógica no es
esen cial, sino que ha sido cons truida cultu ral mente, como lo afirma
también Margaret Mead (1928), sobre la influencia de los factores
cultu rales en el proceso evolu tivo. Por lo tanto, la epis teme que certi‐ 
fica la disca pa cidad intelectual desde el punto de vista de la produc‐ 
ción de los recursos econó micos y el capa ci tismo, intenta natu ra lizar
el estadio de la niñez crónica argu yendo la consi de ra ción de que se
trata de una “insu fi ciencia de razón” e incluso “insu fi ciente produc ti‐ 
vidad”. Salir de dicha infan ti li za ción, adul to cén tri ca mente hablando,
solo sería posible asumiendo la “racio na lidad” adulta, la que estaría
defi nida en clave capa ci tista como acceso a consumo y al trabajo.

19

De acuerdo a lo mencio nado, podemos pensar que Ramiro, intentó
verse como un adulto normal en términos adul to cén tricos. Pues
su comentario: “lo que pasa es yo soy mayor, no como vos”, incor pora
el adul to cen trismo para dife ren ciarse de la discapacidad, en favor de
una iden tidad adulta. Esta concep ción del adulto remonta a la epis‐ 
teme vigente desde el siglo XVI, que, basán dose en el para digma del
orga nismo máquina, afirma que la dife rencia corporal o inte lec tual
cons ti tuye una anomalía. En otras pala bras, Ramiro argu mentó que
podía salir a bailar negando la infan ti li za ción a la que lo sometía la
rela ción capa ci tista de dominio. Al hacer esta negación, él justificó su
supuesta difer encia (incluso super i or idad) con respecto a Laura y el
resto del grupo.

20

Con rela ción a Laura, vale consi derar que lo suce dido con Tito motivó
la expre sión de sus propias difi cul tades, espe cial mente, en torno a las
prohi bi ciones fami liares de tener pareja y ver deter mi nados géneros
tele vi sivos. Estas prohi bi ciones están rela cio nadas con la ideo logía
domi nante de  la normalidad sumada a su condi ción de mujer.

21
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Siguiendo a Duarte Quapper (2015), existen lazos entre el adul to cen‐ 
trismo y el sistema patriarcal, pues a partir de la histó rica divi sión de
tareas entre hombres y mujeres, la mujer fue despo seída de cual quier
valor asociado a la razón y la auto nomía. Se la ubicó sobre el terreno
de las emociones, lo nocturno, lo irra cional y lo instin tivo. Lo contra‐ 
puesto al hombre blanco, adulto y con inteligencia normal (a quien se
le adju dican capa ci dades como el manejo de la abstrac ción, la lógica
por lo que tiene acceso a la autonomía).

La supre sión de la vida de pareja de Laura, entre otras cosas, puede
rela cio narse tanto con la produc ción social de la discapacidad, como
con el sistema patriarcal, pues ambas conllevan un efecto de infan ti li‐ 
za ción. De hecho, podríamos pregun tarnos: ¿qué subyuga más,  la
discapacidad o el patriar cado? Aquí no hay respuestas bina rias, sino
que se trata más bien de inter sec to ria lidad. Es decir, inter ac ción
entre dos o más factores sociales, que según Javiera Cubi llos
Almendra (2015), impactan en la desigualdad que le es atri buida a una
persona. En efecto, tanto la supuesta supe rio ridad mascu lina por
sobre la feme nina, como la noción de un “desa rrollo lento”, se
presentan como cate go rías inter re la cio nadas que oprimen. Ambas
causan un mismo efecto: exclu sión social, polí tica y econó mica. En
una y en otra, opera la dimen sión corporal sexual del adul to cen‐ 
trismo. En el caso de Laura vale decir que, por su formato humano
cali fi cado como anormal y su condi ción de mujer, sus padres la consi‐ 
deran una niña. Esto justi fica que ellos, como adultos, tomen deci‐ 
siones en su lugar.

22

La situa ción de Tito y de Laura parece seme jante, ya que nece sitan
ocul tarles a sus fami lias su vida sexual y/o de pareja, una vida que
llevan de forma clan des tina. De ahí que el temor de ambos pueda
deberse a la trans for ma ción, de la depen dencia en obediencia socio‐ 
afec tiva, que es fruto del nexo entre  la discapacidad y el adul to cen‐ 
trismo. En efecto, el imagi nario que los ciñe parece ubicarlos en otro
tiempo. Acaso, ¿viven una niñez crónica?, ¿expe ri mentan una trama
cultural seme jante a la del Chavo del 8, es decir, en donde los perso‐ 
najes crono ló gi ca mente mayores de edad (según la ley argen tina) son
vestidos y tratados como niñas/os? Aunque, a dife rencia del Chavo
del 8, la situa ción estu diada no responde a un programa tele vi sivo
creado por Roberto Gómez Bolaños, ni tampoco revela un guion
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cómico refe rido a un elenco de actores “adultos” vestidos de niños,
sino que obedece a un orde na miento social en clave de niñez crónica.

La infan ti li za ción de las personas con disca pa cidad  intelectual, dicen
Alejandro Martín Contino y Agustín Miche letti (2019), encuentra su
funda mento en la creencia de un supuesto estado de inca pa cidad
jurí dica e inma durez orgá nica propia de la niñez. El argu mento para
sostener tal conti nuidad consiste en que, si bien puede tratarse de
personas adultas en términos crono ló gicos, de todos modos, se
encuen tran en una etapa evolu tiva «“infe rior”». Esta lectura cons‐ 
truye un sujeto aniñado, cuyo cuerpo no es habi li tado para el ejer‐ 
cicio de la vida sexual o de pareja, entre otras cosas, sino que, al
contrario, resulta objeto del cuidado y control de otros agentes (fami‐ 
liares a cargo, profe sio nales, etcétera).

24

Hay que tener en cuenta que si bien nadie está en una sola posi ción
(chiquillo, joven, adulto y anciano), la lógica adul to cen trista pretende
que vivamos en un único sitio del desa rrollo evolu tivo. En el caso del
grupo etno gra fiado, aunque superen los 30 años, una y otra vez
resultan limi tados en su dimen sión simbó lica y mate rial ya que no
acceden al dinero, pues sus pensiones son admi nis tradas por sus
fami lias ni se les permite tener acceso a sus sexua li dades, entre otras
limi ta ciones. Incluso, el centro de día al que asisten, suele ser
llamado  “escuela”. Este término, empleado tanto por personas  con
discapacidad como por parte de fami liares de estas, no cuadra dentro
de las enmar ca ciones legales peda gó gicas, ya que la ley 24.901 (1995),
no habla de “escuela”. En su artículo 24, se define a un centro de día
como un servicio que brinda “el más adecuado desem peño en su vida
coti diana mediante la imple men ta ción de acti vi dades”. En este
sentido, cabe decir que el abanico expe rien cial del grupo estu diado
resulta afec tado por la infan ti li za ción proyec tada. En términos adul‐ 
to cén tricos, posi ble mente, la preca riedad en el que dicho grupo vive
sólo podría supe rarse si social mente estas personas fueran reco no‐ 
cidas como adultos, es decir como ciuda danas y ciuda danos con
pleno ejer cicio de sus derechos.
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Breve anexo etno grá fico
sobre infantilización
Las personas con discapacidad del centro de día estu diado también se
enfrentan a otras formas de infan ti li za ción. Muchas de estas resultan
usuales, por ello mismo, invo lu cran elementos sutiles o no tan
sencillo de regis trar. Es así que, con el obje tivo de enri quecer lo ante‐ 
rior mente traba jado, anexo un breve extracto de mi cuaderno de
inves ti ga ción donde podemos advertir como el adul to cen trismo
abarca otras situa ciones sociales:

26

“Durante mi inves ti ga ción era habi tual ver que cada 11 de septiembre,
y pese a que el centro de día no estu viera legal mente contem plado
como una insti tu ción educa tiva, se feste jaba el día “día
del maestro 20”. Algo similar ocurría en rela ción a otros festejos, tal
como las “matinés 21” reali zadas en el centro de día durante los fines
de semana, en horario tarde. Pese a que asis tían personas mayores de
18 años, allí no se permitía el alcohol, aunque sí la presencia de
anima doras vestidas de payaso o magos”.

27

El extracto citado refleja otras formas de infan ti li za ción a las que las
personas con discapacidad están diaria mente expuestas. Al respecto,
hay que tener en cuenta que, el llamado: “día del maestro”, en Argen‐ 
tina, se celebra en esta ble ci mientos educa tivos diri gidos a niñeces.
De allí es que cabe suponer que, reali zarlo en un centro de día, con
asis tentes mayores de edad, repro duce repre sen ta ciones cercanas a
las que viven los niños. Es decir, aunque muchas personas  con
discapacidad suelan asistir al centro de día con útiles y mochilas con
motivos aniñados, este tipo de insti tu ción no forma parte del sistema
educa tivo argentino.

28

Es lógico inter pretar que, tras el festejo de dicho día, subyace un
dispo si tivo de atri bu ción iden ti taria que proviene de la subje ti vidad
de las personas a cargo del centro de día, quienes se imaginan que las
personas con disca pa cidad son como niños. Dicho de otra forma, las
prác ticas asociadas al mundo de la niñez, que tienden a reforzar, vía
la repe ti ción del calen dario, la repre sen ta ción de la
persona con discapacidad como esco lares se originan en la creencia
de que son niños. Una de las conse cuen cias de este proceso es la
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supre sión de dicha pobla ción de deter mi nadas espa cia li dades y
tempo ra li dades, consi de radas por nues tras socie dades, como perte‐ 
ne cientes al mundo de los mayores.

Por ejemplo, las matinés del centro de día, descartan los salones
nocturnos, como así también, los hora rios asociados a la vida adulta:
la noche. En efecto, se supone que el diver ti mento de estas personas
debe incluir estados festivos tales como bailar, comer, buscar
sorpresas o reír junto a payasos, confi gu rando un ideal de diver sión
más asociado al infantil que al adulto. Además, se incluyen impe ra‐ 
tivos de espar ci miento que implican cierta dosis de desexua li za ción
(por ejemplo, sin espa cios privados desti nados a las parejas) y
ausencia de elementos suma mente comunes en otras fiestas, como
el alcohol.

30

En síntesis, el extracto citado de ninguna manera apunta a cues tionar
el modo de festejar, aunque sí la cons truc ción de un cuerpo infan ti li‐ 
zado, no habi li tado para acer carse lo máximo posible a aque llos
compo nentes expe rien ciales que acceden diaria mente otros sectores
de la población.

31

Conclusiones
En este trabajo se refle xionó en torno a la inter ac ción entre la disca‐ 
pa cidad intelectual y el adul to cen trismo. Esta última cate goría analí‐ 
tica refiere a la exis tencia de un sistema de dominio, que visto en una
sociedad de pluri do minio, se conjuga con otros sistemas de dominio.
Este anclaje teórico nos permitió deter minar que la adultez no es
natural, sino que es una cons truc ción histórica.

32

En concor dancia con las nociones biomé dicas  de discapacidad, el
adul to cen trismo adscribe a un punto de vista evolu tivo, con pará me‐ 
tros de racio na lidad que deter minan no solo la parti ci pa ción social de
la persona, sino su estatus. En tanto, el diag nós tico legi tima la subor‐ 
di na ción de quienes son consi de rados por debajo de los demás, con
un desa rrollo lento, no “normal”.

33

Las personas diag nos ti cadas con retraso mental, pese a que crono ló‐ 
gi ca mente puedan superar los 30 años, son ence rradas en una etapa
que se consi dera infe rior a la adulta. Para ellos, el peso de los años se
disipa frente a la lógica de un diag nós tico que impone la idea de una
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edad mental menor a la crono ló gica. Esto, como muestra el recorte
etno grá fico, conlleva la presun ción de un estado de peligro y vulne ra‐ 
bi lidad respecto de poten ciales acti vi dades sexuales y
de independencia.

Dicho estado de infan ti li za ción resulta perma nen te mente soste nido
por un sentido común que consi dera que, a pesar de haber alcan zado
la mayoría de edad, a estas personas se las clasi fica en una etapa
evolu tiva infe rior. De allí es que el despliegue de la vida adulta resulte
poster gado. No obstante, pese la aparente rigidez de la tempo ra lidad
en torno a esta infan ti li za ción, hay quienes se sublevan contra ella.

35

En efecto, si bien parece que algunas personas  con discapacidad
parecen consentir en mante nerse como niños o niñas, no todas lo
aceptan. Tal como vimos con Tito y Gisela, quienes de manera clan‐ 
des tina inten taban acceder a lo que no se les permitía. Por ello, es
que se puede indicar que también existen proce deres tácticos que
revelan un proceso de resis tencia activa y refle xiva frente al adul to‐ 
cen trismo. En otras pala bras, la actitud frente a la infan ti li za ción no
es homo génea. De hecho, así como no todas las personas  sin
discapacidad (fami lias y profe sio nales) pueden sostener con el mismo
ímpetu el adul to cen trismo, las personas  con discapacidad también
suelen mani festar una amplia gama de respuestas. Incluso, infan ti li‐ 
zando a otros, como hizo Ramiro en su afán de no parecer un niño.

36

Final mente, la pregunta de Laura: “¿vos sos de confiar?”, me invitó a
pregun tarme a mí mismo: “¿cómo repro duzco yo el adul to cen‐ 
trismo?” Esto requiere examinar qué alter na tivas hay para no perju‐ 
dicar a la persona. En este caso, no sin sentirme incó modo, espon tá‐ 
nea mente respondí que yo callaba. Quizás, sin darme cuenta, acom‐ 
pañé el tenso momento vivido a partir de lo suce dido con Tito
mediante una alianza que le daba lugar a una co- construcción de
sentidos, cuyo tipo de inter ac ción no asimé trica (aquí callando), como
plantea Duarte Quapper (2006), implicó respetar un marco de vincu‐ 
la ción compuesto por personas que están ejer ciendo una nego cia‐ 
ción. Este tipo de vínculo, no jerár quico, resulta central para alcanzar
una toma de deci siones demo crá tica y en conjunto,
no adultocéntricas.
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NOTES

1  La tipo grafía cursiva busca cues tionar las cate go rías empleadas, pues no
nacen de la nada sino de conven ciones sociales: ¿Qué  significa disca pa‐ 
cidad  intelectual? ¿Quién lo deter mina?, ¿Qué se entiende por persona
adulta?, etcétera.

2  Hace refe rencia a un tipo de hege monía y rela ción social asimé trica entre
personas adultas, que ostentan el poder y son el modelo de refe rencia para
la visión del mundo, y otras personas.

3  Fiona Camp bell (2001, p. 44) lo define como una red de creen cias,
procesos y prác ticas que producen una clase parti cular de sujeto y de
cuerpo que se proyecta norma ti va mente como lo perfecto y típico de la
especie, es decir, como lo que es esen cial y plena mente humano. Al
contrario, la disca pa cidad es consi de rada una condi ción deva luante del
ser humano.

4  Esta acep ción, en Argen tina, refiere a niño o muchacho.

5  En clave foucal tiana, un centro de día implica una inclu sión mediada por
la crea ción de circuitos espe cí ficos y toda una indus tria de la rehabilitación.

6  Es una serie de tele vi sión de comedia situa cional mexi cana creada y
prota go ni zada por Roberto Gómez Bolaños, y produ cida por Tele vi sión
Inde pen diente de México (más tarde, Tele visa), popular en toda Lati noa mé‐ 
rica. Sus capí tulos trans cu rren en torno a las viven cias de un grupo de
personas que habitan una vecindad. Su prota go nista, el Chavo, hace trave‐ 
suras junto a sus pequeños amigos, los cuales son actores adultos, aunque
vestidos de niños.
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Mayoría de edad.
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7  La palabra “chamullo”, en el lunfardo argen tino refiere a la acción de
hablar en forma suges tiva para seducir a la otra parte.

8  En Argen tina, la expre sión “meta” seguida de un verbo, signi fica hacer
algo sin interrupciones.

9  Palabra de registro fami liar en Argen tina que refiere a besarse.

10  Aquí, toma la acep ción de tonto.

11  Profe sional que ocupaba un puesto directivo.

12  Término con el que las personas con diag nós tico  de disca pa‐ 
cidad  intelectual, fami liares y tutores de estas suelen refe rirse al centro
de día.

13  En Argen tina signi fica que no se tiene inten ción de hacer algo.

14  En Argen tina alude al desagrado que causa ver a una
persona determinada.

15  Modismo argen tino. Denota confianza. Se usa para enfa tizar, llamar la
aten ción de alguien o refe rirse a alguien. Puede ser sinó nimo de: “oye”,
“mira”, “hey”, etcétera.

16  En Argen tina, es una expre sión que refiere a una acción torpe
o equivocada.

17  Expre sión argen tina que refiere a delatar y traicionar.

18  Insulto.

19  Para Kant (2009) la razón es la facultad del ser humano de pensar, refle‐ 
xionar  para llegar a una conclu sión o formar juicios de una deter mi nada
situa ción. Su etimo logía proviene del latín ratio, rationis que signi fica
“cálculo o razonamiento”.

20  En Argen tina se festeja el “día del maestro” en home naje a la figura de
Domingo Faus tino Sarmiento. Fue polí tico, filó sofo, peda gogo, escritor,
docente, perio dista, esta dista y militar argen tino; gober nador de San Juan y
presi dente de la Nación Argentina.

21  Se conoce como  matiné  en  Argentina (https://es.wikipedia.org/wiki/Argentina) 
al horario esta ble cido por  una  discoteca
(https://es.wikipedia.org/wiki/Discoteca)  abierto para el  público  adolescente (http

s://es.wikipedia.org/wiki/Adolescente)  (gene ral mente desde los 11 hasta los 17
años), antes de la medianoche.

https://es.wikipedia.org/wiki/Argentina
https://es.wikipedia.org/wiki/Discoteca
https://es.wikipedia.org/wiki/Adolescente


Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 1 | 2023

RÉSUMÉS

Español
Este artículo se sitúa en un centro de día de la ciudad de Córdoba, Argen‐ 
tina. Allí, recogí datos para mi tesis de maes tría en antro po logía de la
Univer sidad Nacional de Córdoba. Indagué sobre la convi vencia  entre
profesionales y personas con disca pa cidad  intelectual, anali zando sus fron‐ 
teras, espe cial mente erótico- sexuales. Mediante los aportes socio ló gicos
del Dr. Claudio Duarte Quapper sobre adul to cen trismo, examiné cómo esta
cate goría inter actúa con  la disca pa cidad  intelectual. Lo cual fue posible
compren diendo que el adul to cen trismo esconde un sistema de dominio,
que en una sociedad de pluri do minio, se conjuga con otros regí menes:
patriar cado, racismo, capa ci tismo, etc. Preci sa mente es el efecto de infan ti‐ 
li za ción el que interesa aquí, pues, aunque la pobla ción estu diada se
extiende de los 30 a los 75 años, situán dose según la Ley Argen tina N.º
26.579 en la mayoría de edad, vive sin la plena capa cidad de obrar como
adultos (en términos adul to cén tricos): no eligen cómo vestir, tampoco se las
suele dejar salir solas o tener parejas, etc. Así, se reco noce que tras la
produc ción social de la discapacidad existe una cons truc ción de la adultez
que, como sistema universal simbó lico de dominio, produce un lugar subal‐ 
terno ocupado por las personas que no son consi de radas adultas.

Português
Este artigo se passa em um Centro Dia na cidade de Córdoba, Argen tina. Lá,
coletei dados para minha tese de mestrado em Antro po logia na Univer si‐ 
dade Naci onal de Córdoba. Inves ti guei a convi vência entre profis si o nais e
pessoas com defi ci ência inte lec tual, anali sando seus limites, espe ci al mente
os erótico- sexuais. Por meio das contri bui ções soci o ló gicas do Dr. Claudio
Duarte Quapper sobre o adul to cen trismo, examinei como essa cate goria
inte rage com a defi ci ência inte lec tual. Isso foi possível, ao entender que o
adul to cen trismo esconde um sistema de domi nação que, em uma soci e dade
de pluri do mi nância, é combi nado com outros regimes: patri ar cado, racismo,
capa ci tismo etc. É exata mente o efeito de infan ti li zação que inte ressa aqui.
Pois, embora a popu lação estu dada tenha entre 30 e 75 anos de idade e, de
acordo com a Lei argen tina nº 26.579, tenha atin gido a maio ri dade, eles
vivem sem a plena capa ci dade de agir como adultos (em termos adul to cên‐ 
tricos): não esco lhem como se vestir, não podem sair sozi nhos ou ter
parceiros, e assim por diante. Assim, reconhece- se que, por trás da
produção social da defi ci ência, há uma cons trução da idade adulta que,
como um sistema simbó lico universal de domi nação, produz um lugar
subal terno ocupado por pessoas que não são consi de radas adultas.

English
The events described in this article took place in a day centre in the city of
Córdoba, Argen tina, where I collected data for my master's thesis in anthro ‐
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po logy at the National Univer sity of Córdoba. I studied the coex ist‐ 
ence  between professionals and people  with intel lec tual  disabilities,
analysing the limits imposed on them, partic u larly erotic- sexual limits. I
examined how adult centrism inter acts with intel lec tual disability in the light
of the work of soci olo gist Claudio Duarte Quapper. Anchored in a society
where various forms of domin a tion and control coexist, adult centrism is a
system of domin a tion that combines with other oppressive regimes such as
patri archy, racism, and ableism. More specific ally, it is the effect of infant il‐ 
isa tion that interests us. Although the popu la tion studied is aged between
30 and 75, which is considered an adult according to Argen tine law
no.  26.579, these people do not have access to the same choices and
freedoms as other adults: they do not choose how to dress, they are not
allowed to go out alone or to have part ners, and so on. So, it is clear that
behind the social produc tion  of disability lies a construc tion of adult hood
which, as a universal symbolic system of domin a tion, produces a subal tern
place, occu pied by people who are not considered adults.
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Introduction
L’emploi est un facteur de socia li sa tion primor dial, en parti cu lier
pour les personnes ayant des inca pa cités  : il s’agit, en effet, de leur
prin ci pale porte d’entrée à la parti ci pa tion et à l’inclu sion sociales
(Bour gui gnon &  Herman, 2018 ; Castel, 1995). Accéder à l’emploi
permet trait non seule ment aux personnes ayant des inca pa cités de
disposer d’une source de revenu, mais égale ment d’obtenir une
certaine recon nais sance et valo ri sa tion en tant que membres de la
commu nauté, ainsi que d’améliorer leur bien- être psycho lo gique
(Bour gui gnon &  Herman, 2018 ;  Garcia et  al., 2016 ; Kabano
&  Beaton,  2011). En somme, l’emploi constitue un domaine essen tiel
de la vie (Merzouk, 2008). En consé quence, l’article 27 de la Conven‐ 
tion rela tive aux droits des personnes handicapées (CDPH) recon naît le
droit au travail des personnes ayant des inca pa cités et oblige les États
parties à leur en garantir l’accès (Nations Unies, 2006). Signa taire de
la CDPH, le Canada et ses provinces mettent en place, depuis
plusieurs années, des mesures visant à soutenir l’inclu sion profes‐ 
sion nelle des personnes ayant des inca pa cités, notam ment des lois
anti- discrimination (par  exemple la Loi cana dienne sur les droits de
la  personne) ou encore des programmes et services de soutien à
l’emploi  (Collin et  al., 2013 ;  Handouyahia et  al., 2022). Malgré ces
progrès, force est de constater que ces mesures demeurent insuf fi‐ 
santes  : les personnes ayant des inca pa cités conti nuent d’être sous- 
représentées sur le marché du travail, sous- rémunérées et davan tage
placées dans des emplois peu quali fiés (Gunderson &  Lee,
2015 ;  Morris et  al., 2018 ;  Tompa et  al., 2020). De ce fait, plusieurs
rapports et études scien ti fiques recensent les facteurs physiques,
struc tu rels et sociaux qui limitent tous, d’une manière ou d’une autre,
leur accès à l’emploi (voir par exemple  Garcia et al., 2016 ; Kulkarni
&  Lengnick- Hall, 2014 ; Patri moine cana dien, 2020). Les personnes
ayant des inca pa cités ne restent pas pour autant passives face à ces
obstacles  : elles tentent même de négo cier les situa tions auxquelles
elles sont confron tées, trans for mant alors leurs réalités sur le marché
du travail. Ainsi, le présent article propose d’explorer la trajec toire
des personnes ayant des inca pa cités à travers le processus
d’embauche, et ce, selon leur propre pers pec tive. Cette étude de
nature quali ta tive repose sur les résul tats de travaux anté rieurs selon

1
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lesquels les atti tudes et les pratiques des employeurs forment un
obstacle majeur, influen çant à la fois les déci sions d’embauche, la
mise en place des mesures d’adap ta tion  (les accommodements), les
revenus et le type de postes offerts  (Ameri et al., 2017 ;  Kaye et  al.,
2011 ; Schur et al., 2016). Les deux prochaines sections abor de ront les
recherches en lien avec l’embauche, en présen tant les pers pec tives
respec tives des employeurs et des personnes ayant des incapacités.

Pers pec tives des employeurs
D’après la recherche, les employeurs entre tiennent des croyances
néga tives (stéréo types et préjugés) à l’égard des candidat‧es ayant des
inca pa cités. Celles- ci se résument essen tiel le ment à un manque de
compé tence et de produc ti vité, à un fort taux d’absen téisme, à des
coûts d’embauche élevés, à des besoins en termes d’accom mo de ment
compli qués, coûteux et inévi tables, à des réac tions ou des consé‐ 
quences néga tives au niveau du personnel employé et de la clien tèle,
et, enfin, à des risques d’acci dents de travail, voire de pour suites judi‐ 
ciaires  (Beaton et  al., 2012 ;  Bonaccio et  al., 2020 ;  Fraser et  al.,
2010 ;  Ren et  al., 2008). Les études suggèrent que, plutôt que de
consi dérer leurs compé tences et capa cités effec tives, les employeurs
perçoivent les candidat‧es ayant des inca pa cités à travers le stéréo‐ 
type du «  handicap  » qui, dans l’imagi naire collectif, se situe à
l’opposé de l’image des travailleur‧euses « capables » de répondre aux
exigences du marché de l’emploi  (Beaton et  al., 2012 ; Rohmer
&  Louvet, 2006 ; Rohmer &  Louvet, 2016). En consé quence, les
employeurs perçoivent l’embauche des personnes ayant des inca pa‐ 
cités comme un risque pour leur entre prise, mais aussi pour le bien- 
être des candidat‧es ; de cette façon, ils justi fient le rejet systé ma‐ 
tique de leurs candi da tures ou encore le fait de leur attri buer un
poste de moindre impor tance, même lorsqu’elles possèdent toutes les
capa cités et quali fi ca tions requises  (Ameri et al., 2017 ; Beaton et al.,
2012 ; Bellemare et al., 2018).

2

Pers pec tives des personnes ayant
des incapacités
Lorsque l’on s’inté resse aux vécus des travailleur‧euses ayant des
inca pa cités, certain‧es cher cheur‧es constatent que la litté ra ture est
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bien moins dense que celle abor dant la pers pec tive des
employeurs  (Santuzzi &  Waltz, 2016) ; elle apporte toute fois de
précieuses infor ma tions quant à leurs percep tions et expé riences sur
le marché du travail. En premier lieu, les études iden ti fient le dévoi le‐ 
ment des inca pa cités comme un enjeu de taille à travers le processus
d’embauche, et ce parti cu liè re ment lors de la rencontre avec les
employeurs (McKinney & Swartz, 2019). Plus préci sé ment, la ques tion
du dévoi le ment est géné ra le ment perçue et vécue comme un
moment délicat et anxio gène pouvant générer un chan ge ment de
percep tion et d’atti tude du côté des employeurs et poten tiel le ment
créer des situa tions de discri mi na tion (Charmaz, 2010 ; von Schrader
et al., 2014 ; Wilton, 2006). Les personnes ayant des inca pa cités ont,
en effet, bien conscience des préjugés déva lo ri sants qui leur collent à
la peau et qui se situent aux anti podes des repré sen ta tions que se
font les employeurs du profil recherché, des travailleur‧euses
« modèles », qualifié‧es, productif‧ves, rentables, fiables, sans inca pa‐ 
cités, etc. (Kabano & Beaton, 2011 ; Lirette et al., 2015). Pour répondre
au dilemme du dévoi le ment, les candidat‧es ayant des inca pa cités
mettent en place prin ci pa le ment deux types de stra té gies. D’un côté,
certain‧es choi sissent de ne pas informer les employeurs de leurs
inca pa cités, ce qui leur permet d’éviter la discri mi na tion et d’être
évalué‧es en fonc tion de leurs véri tables compé tences (Kabano
& Beaton, 2011 ; McKinney & Swartz, 2019 ; Wilton, 2006). À l’inverse,
d’autres préfèrent partager cette infor ma tion au cours du processus
d’embauche, les raisons prin ci pales étant la volonté d’être trans pa‐ 
rent‧es, le besoin de soutien (par exemple en termes d’accom mo de‐ 
ment) ou encore la visi bi lité des inca pa cités (von  Schrader et  al.,
2014 ; Wilton, 2006). Malgré ce type de déci sion, il n’en demeure pas
moins que les personnes ayant des inca pa cités appré hendent souvent
le dévoi le ment des inca pa cités (Charmaz, 2010 ; Kabano &  Beaton,
2011 ; McKinney &  Swartz, 2019), un ressenti renforcé par leurs
propres parcours profes sion nels  : il n’est, en effet, pas rare qu’elles
vivent des expé riences néga tives après avoir informé les employeurs
de leurs inca pa cités, qu’il s’agisse de ques tions inap pro priées, de
refus d’accom mo de ment ou encore du rejet de leur candi da ture
(Dalle- Nazébi, 2009 ; McKinney &  Swartz, 2019  ; Wilton, 2006). À
force de se faire exclure du marché du travail, certain‧es
commencent à perdre leur moti va tion, à douter de leurs compé ‐
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tences ou encore finissent par croire qu’ils/elles n’ont aucune chance
de décro cher un emploi (Kabano & Beaton, 2011 ; Lirette et al., 2015).
Par ailleurs, les atti tudes et les pratiques discri mi na toires des
employeurs forcent les personnes ayant des inca pa cités non seule‐ 
ment à déve lopper des compé tences profes sion nelles supé rieures à la
moyenne, mais égale ment à apporter leurs propres solu tions en
matière d’accom mo de ments s’ils/elles veulent que les employeurs
consi dèrent leur candi da ture (Kabano &  Beaton, 2011 ; Lirette,
2012 ;  Lirette et  al., 2015 ; Punch, 2016). Ainsi, la problé ma tique des
accom mo de ments inter vien drait dès le début du parcours vers
l’embauche, lors des entre vues avec les employeurs  (par
exemple  Lindsay  et  al., 2018 ; McKinney &  Swartz, 2019). Selon une
étude, environ 30 % des personnes sans emploi ayant des inca pa cités
iden ti fie raient le manque d’accom mo de ment comme étant un
obstacle à l’accès à l’emploi (Anand & Sevak, 2017).

Le présent article vise à pallier deux lacunes de la litté ra ture. D’une
part, les études ont tendance à traiter exclu si ve ment la pers pec tive
des employeurs, aux dépens des vécus des personnes ayant des inca‐ 
pa cités qui méritent d’être davan tage docu mentés si l’on veut
améliorer leur accès à l’emploi et les poli tiques publiques qui en
découlent (Santuzzi &  Waltz, 2016). D’autre part, les travaux et les
rapports exis tants se cantonnent, en général, à lister les obstacles qui
se dressent devant les personnes ayant des inca pa cités lorsqu’elles
tentent de se tailler une place sur le marché de l’emploi (par exemple
Kabano & Beaton, 2011). À notre connais sance, la recherche n’a jamais
analysé conjoin te ment l’arti cu la tion des défis rencon trés par les
personnes ayant des inca pa cités et les réponses que celles- ci leur
apportent durant le processus d’embauche. De ce fait, cette
étude espère apporter une contri bu tion à deux niveaux. D’abord, elle
place en son centre la parole des personnes ayant des inca pa cités.
Ensuite,  elle propose d’examiner leur trajec toire  à travers le
processus d’embauche afin de mieux comprendre comment les défis
(ici, le dévoi le ment des inca pa cités, les atti tudes des employeurs et la
ques tion des accom mo de ments) se déve loppent et inter agissent avec
les stra té gies mises en place par les personnes ayant des inca pa cités
(par exemple la négo cia tion, l’auto- compensation, l’utili sa tion des
compé tences et des ressources ou encore la persévérance).

4
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L’objectif prin cipal consiste donc non seule ment à saisir les diffé rents
obstacles rencon trés par les personnes ayant des inca pa cités durant
leur parcours vers l’emploi, mais égale ment à iden ti fier la manière
dont elles composent avec ceux- ci. Cette analyse conjointe espère
fournir des indi ca tions quant aux ressources et services perti nents et
adaptés (ou non) aux besoins et enjeux vécus par les personnes ayant
des inca pa cités, tout en tenant compte de l’agen ti vité de ces
dernières. À cette fin, ce travail emprunte la concep tion du handicap
et les termi no lo gies du Modèle de déve lop pe ment humain – Processus
de produc tion du  handicap (MDH- PPH), qui conçoit la situa tion de
handicap comme étant le «  résultat de l’inter ac tion personne/envi‐ 
ron ne ment et se tradui sant par une restric tion de la qualité de réali‐ 
sa tion des habi tudes de vie de la personne ayant des inca pa cités  »
(Fougey rollas, 2002, p. 10). Enfin, cette étude s’inscrit plus large ment
dans le cadre du projet multidisciplinaire Disa bi lity, Employ ment, and
Public Poli cies  Initiative (DEPPI) qui rassemble des équipes de
recherche du Québec et du Nouveau- Brunswick qui se sont penchées
sur les façons d’améliorer, à l’aide de données probantes, l’inclu sion
sur le marché du travail et le main tien en emploi des personnes ayant
des inca pa cités au Canada. En l’occur rence,  les données analy sées
pour cet article ont été recueillies auprès de 22  personnes concer‐ 
nées rési dant au Nouveau- Brunswick, soit la deuxième province
comp tant le plus grand nombre de personnes ayant des inca pa cités
au pays (Statis tique Canada, 2018). Celles- ci ne sont d’ailleurs pas
épar gnées par l’exclu sion profes sion nelle sur le marché du travail : en
2016, seul‧es 55,4  % des Néo- Brunswickois‧es ayant des inca pa cités
(parmi les 25-64  ans) avaient accès à un emploi rému néré, contre
76,5 % des Néo- Brunswickois‧es sans inca pa cités (Saint John Human
Deve lop ment Council, 2021). Le Tableau  1 présente les prin ci pales
carac té ris tiques socio dé mo gra phiques de nos participant‧es.
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Tableau 1. Carac té ris tiques socio dé mo gra phiques des participant‧es

Méthode

Participant‧es

Afin de répondre aux objec tifs de recherche, les parti ci pant‧es ont été
sélec tionné‧es selon deux critères  : ceux/celles- ci devaient (1) vivre
avec des problèmes de santé chro niques ou des inca pa cités motrices,
visuelles et/ou audi tives, et devaient (2) être en emploi ou en
recherche d’emploi au moment de l’étude. Au total, 22 parti ci pant‧es
ont été recruté‧es dans la province du Nouveau- Brunswick, soit
17  femmes et 5  hommes, âgé‧es entre 24  ans et 58  ans  (M =  38, ÉT
=  10). Dix- huit parti ci pant‧es ont expliqué vivre avec un seul type
d’inca pa cité, respec ti ve ment : des problèmes de santé chroniques 1 (n
= 10), des inca pa cités visuelles (n = 4), des inca pa cités motrices (n = 3)
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ou des inca pa cités audi tives  (n =  1). Quatre parti ci pant‧es, quant à
eux/elles, ont rapporté composer avec plusieurs types d’inca pa cités,
soit des problèmes de santé chro niques combinés à des inca pa cités
visuelles (n = 2), à des inca pa cités audi tives (n = 1) ou aux deux (n = 1).
En ce qui concerne leur niveau de forma tion, 18 parti ci pant‧es (82 %)
possé daient un diplôme post se con daire dont 12 (55 % de l’échan tillon
total) un diplôme univer si taire. Deux personnes dispo saient d’un
diplôme d’études secon daires, tandis que deux autres n’avaient pas
achevé leur forma tion secon daire. Fina le ment, 15  parti ci pant‧es
(68 %) occu paient un emploi au moment de la collecte des données ;
6 (27  %) étaient en recherche d’emploi  et une personne n’a pas
souhaité s’exprimer à ce sujet. Il est à noter que le présent article ne
vise pas à effacer la diver sité qui existe parmi les personnes vivant
avec des inca pa cités (Merzouk, 2008). Néan moins, celui- ci se
concen trera davan tage sur les tendances communes qui se dégagent
de leurs expé riences plutôt qu’à l’hété ro gé néité de leurs vécus.

Mesures
Les données de l’étude ont été recueillies à l’aide d’entre vues semi- 
dirigées et d’un ques tion naire en ligne. Plus préci sé ment, les cher‐ 
cheur‧es ont utilisé une grille d’entrevue afin de guider les échanges
avec les parti ci pant‧es  : celle- ci compor tait un certain nombre de
ques tions visant à récolter des infor ma tions sur six domaines liés aux
inca pa cités et à l’emploi. Ainsi, le premier domaine, l’iden tité person‐ 
nelle ou affirmée (1), s’inté res sait aux carac té ris tiques socio dé mo gra‐ 
phiques des parti ci pant‧es (par exemple genre, âge, origines, dernier
diplôme, etc.). Les facteurs personnels (2), de leur côté, abor daient la
ques tion des inca pa cités et de leurs consé quences au quoti dien (par
exemple les besoins  d’accommodement). Le parcours éducatif
et professionnel (3) sondait les parti ci pant‧es sur leur forma tion, leurs
expé riences profes sion nelles et les facteurs (soutiens et obstacles)
ayant influencé leurs  parcours. L’emploi le plus signi fi catif dans le
parcours professionnel (4), quant à lui, se concen trait sur les soutiens
et les obstacles rencon trés par les parti ci pant‧es dans le cadre de leur
emploi le plus signi fi catif. Le  domaine Désirs et aspi ra tions profes‐ 
sion nelles, et connais sances et percep tions du marché du travail et
des employeurs (5) compre nait à la fois des ques tions sur le dévoi le‐ 
ment des inca pa cités, les atti tudes et attentes des employeurs, les
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oppor tu nités de carrière et les objec tifs profes sion nels des parti ci‐ 
pant‧es. La dernière section de la grille d’entrevue portait sur
l’opinion des parti ci pant‧es quant à l’utili sa tion du CV vidéo (6). Enfin,
le ques tion naire en ligne permet tait simple ment de recueillir
certaines infor ma tions sociodémographiques.

Procédure
Les parti ci pant‧es ont été recruté‧es avec l’aide des conseiller‧ères en
ressources humaines agréé‧es du Nouveau- Brunswick (CRHA
Nouveau- Brunswick) qui ont accepté de diffuser les affiches du projet
de recherche. Celles- ci étaient dispo nibles en anglais et en fran çais,
et indi quaient les critères d’inclu sion ainsi que la nature de la parti ci‐ 
pa tion à l’étude ; les personnes inté res sées prenaient direc te ment
contact avec l’assis tante de recherche. Les entre vues ont ensuite été
menées entre septembre 2019 et mars 2020, en personne  (n = 5) ou
en vidéo con fé rence via le logi ciel Zoom (n = 17). Avant de commencer
l’étude, les cher cheur‧es rappe laient les objec tifs et le dérou le ment de
l’étude ; les parti ci pant‧es signaient ensuite un formu laire de consen‐ 
te ment, puis répon daient à une série de ques tions en lien avec leurs
expé riences de travail et de recherche d’emploi. En moyenne, les
entre vues duraient 50  minutes  (ÉT =  20) et se dérou laient soit en
fran çais (n = 11), soit en anglais (n = 11) ; les échanges étaient enre gis‐ 
trés au moyen d’un dicta phone. À la suite des entre vues, les parti ci‐ 
pant‧es rece vaient le lien du ques tion naire en ligne ainsi qu’un code
de parti ci pant‧e permet tant de préserver leur anonymat. Enfin, les
parti ci pant‧es obte naient une compen sa tion de 50  CAD, envoyée
par virement.

8

Le prin cipe de satu ra tion empi rique guidait la collecte des données :
autre ment dit, le recru te ment a pris fin lorsque les infor ma tions
parta gées par les parti ci pant‧es commen çaient à devenir redon‐ 
dantes (Pires, 1997). Les entre vues semi- dirigées ont ensuite été
retrans crites, en omet tant – par souci de confi den tia lité – les parties
rela tives à l’iden tité person nelle des parti ci pant‧es. Les données de
l’étude ont ensuite été placées sur un serveur sécu risé, unique ment
consul table par l’équipe de recherche.

9
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Plan d’analyse
L’analyse théma tique de contenu a permis de traiter le maté riau
discursif ainsi recueilli. Plus préci sé ment, il s’agis sait d’iden ti fier,
d’orga niser et d’analyser les thèmes prin ci paux qui ressor taient des
entre vues afin de mieux comprendre – au travers d’un schéma – les
percep tions et expé riences du processus d’embauche rela tées par les
parti ci pant‧es (Braun &  Clarke, 2006 ; Paillé &  Mucchielli, 2012). En
l’occur rence, les thèmes examinés ont été élaborés par codage mixte,
soit à partir de caté go ries repé rées à priori dans la litté ra ture ainsi
que des thèmes iden ti fiés à posté riori, sur la base du verbatim des
parti ci pant‧es (Swain, 2018). L’analyse proposée dans cet article a, par
ailleurs, respecté les étapes habi tuelles de l’analyse de contenu, soit :
(1) la lecture du maté riel, (2) la forma tion des premiers codes, (3)
l’élabo ra tion des thèmes, et (4) le regrou pe ment/raffi ne ment des
thèmes (Braun & Clarke, 2006 ; Paillé & Mucchielli, 2012). Lors de la
première étape, il s’agis sait de lire et de se fami lia riser avec les
extraits d’entre vues abor dant le processus d’embauche (Braun
& Clarke, 2006) ; ici, le processus d’embauche se réfé rait à la tota lité
des événe ments prenant place entre le moment du dépôt de candi da‐ 
ture et la réponse finale des employeurs. Lors de la deuxième étape,
les premiers codes étaient définis en sélec tion nant les segments de
phrases résu mant au mieux chaque extrait de verbatim (Braun
& Clarke, 2006). La troi sième étape consis tait à iden ti fier les thèmes
sous- jacents aux premiers codes, ces derniers étant ensuite classés
sous les thèmes corres pon dants (Braun &  Clarke, 2006). Lors de la
dernière étape, il s’agis sait de retra vailler les thèmes, de les orga niser
hiérar chi que ment et de les raffiner afin de parvenir à un schéma
repré sen tatif des percep tions et des expé riences parta gées par les
parti ci pant‧es ; l’utili sa tion du logi ciel NVivo 12 a faci lité le trai te ment
des données par essais- erreurs (Braun &  Clarke, 2006 ; Paillé
& Mucchielli, 2012).

10

Résultats
Les propos recueillis auprès des parti ci pant‧es permettent d’iden ti‐ 
fier une trajec toire en trois étapes qui résument le processus
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Figure 1. Le processus d’embauche tel que vécu par les participant‧es

d’embauche : (1) la présé lec tion, (2) les entre vues et tests de recru te‐ 
ment, et (3) la déci sion d’embauche (voir Figure 1).

Présé lec tion : première réponse
des employeurs

La première étape du processus d’embauche, soit la présé lec tion des
candi da tures, ne semble pas poser de véri table défi à la plupart des
parti ci pant‧es  : la majo rité reçoit des invi ta tions à se présenter en
entrevue et/ou est convo quée à des tests de recru te ment. Seule une
petite mino rité rapporte mentionner systé ma ti que ment ses inca pa‐ 
cités dans le dossier de candi da ture. Autre ment dit, le profil des
parti ci pant‧es inté res se rait à première vue les employeurs. Ce
constat, bien que positif, ne garantit néan moins pas une issue favo‐ 
rable au processus, comme l’illus trent les propos d’une parti ci pante :
«  J’ai du succès pour avoir des entre vues, mais disons que ça arrête
là » (Noémie, inca pa cité visuelle).

12
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Entre vues et tests de recrutement
La deuxième étape du processus d’embauche est carac té risée par la
réali sa tion d’entre vues et/ou de tests de recru te ment. Plusieurs
enjeux semblent alors émerger et inter agir entre eux, en parti cu lier :
le dévoi le ment des inca pa cités, les atti tudes des employeurs rencon‐ 
trés et la ques tion des accommodements.

13

Dévoi le ment des incapacités

Parmi les parti ci pant‧es qui ont abordé la ques tion du dévoi le ment, la
majo rité exprime de la réti cence et/ou du malaise à l’idée de dévoiler
leur inca pa cité au cours du processus d’embauche. En effet, la
plupart des parti ci pant‧es estiment que cette pratique les met à haut
risque d’être mal jugé‧es, voire de «  faire peur  » aux employeurs.
Plusieurs parti ci pant‧es craignent ainsi que les employeurs revoient
leurs capa cités à la baisse et que l’infor ma tion sur leur condi tion de
santé prenne le pas sur celle rela tive à leurs compé tences : « I want
an equal oppor tu nity I guess, because maybe if they knew that I have a
physical disa bi lity they might make assump tions before I’m allowed to
kind of defend myself I  guess  » (Maeva, inca pa cité motrice). D’autres
s’inquiètent qu’on remette en ques tion leur assi duité :

14

Je ne sais pas, c’est peut- être juste ma seule ques tion que peut- être
qui vont penser « Ben, là elle va peut- être manquer du travail, parce
que là elle va avoir des rendez- vous tôt » des choses comme ça pis
on dirait que j’aime rais pas donner cette impres sion que j’manque
souvent de travail, parce que c’est pas le cas, mais des fois t’arrives
que moi mettons que je peux aller faire mes prises de sang. (Camille,
problème de santé physique)

En somme, bon nombre de parti ci pant‧es redoutent que le dévoi le‐ 
ment des inca pa cités limite leurs chances d’obtenir l’emploi désiré.
Leurs craintes semblent alimen tées par la percep tion d’un risque
élevé de discri mi na tion, mais égale ment par des expé riences néga‐ 
tives. Par exemple, deux parti ci pants racontent avoir dû se soumettre
à des évalua tions médi cales après avoir mentionné leurs inca pa cités.
Plus préci sé ment, l’un d’eux a dû passer un examen médical supplé‐ 
men taire afin de démon trer son apti tude à répondre aux exigences
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de l’emploi, et ce malgré sa brillante réus site aux étapes stan dards du
processus d’embauche. Le dévoi le ment des inca pa cités peut donc
parfois mener à des demandes d’évalua tion médi cale de la part des
employeurs  : une procé dure discri mi nante qui sert, comme on le
verra, à justi fier leurs refus d’embauche.

En raison des enjeux entou rant la ques tion du dévoi le ment, les parti‐ 
ci pant‧es doivent réflé chir à deux fois avant de déter miner si et
quand partager cette infor ma tion avec leurs poten tiels employeurs.
Diffé rentes stra té gies sont alors mises en place. Quelques parti ci‐ 
pant‧es décident tout bonne ment de ne jamais discuter de leurs inca‐ 
pa cités, tandis que d’autres préfèrent attendre d’être embauché‧es et
de pouvoir démon trer leurs compé tences avant d’aborder le sujet.
D’autres encore (la majo rité) prennent la déci sion de dévoiler leurs
inca pa cités durant le processus d’embauche, dans le contexte de
l’entrevue ou des tests de recru te ment, et ce prin ci pa le ment pour
trois raisons. Premiè re ment, près d’un tiers des parti ci pant‧es
expliquent avoir besoin d’accom mo de ments dans le cadre de leur
emploi (par exemple de flexi bi lité ou de tech no lo gies de soutien)
et/ou pour effec tuer les tests de recru te ment. Il leur revient alors
souvent la respon sa bi lité d’initier la discus sion sur les mesures
d’adap ta tion :
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[…] la plupart des emplois ont besoin que je travaille sur l’ordi na teur
pis y’ont besoin de savoir que j’ai besoin de c’t’accom mo da tion là pis
j’aime de le faire à l’entrevue parce que là ça montre un sens de
confiance d’être comme : « Hey j’ai pas triché là euh j’vous dis c’est ça
que j’ai besoin, j’suis honnête avec vous pis euh… you know ». (Sophie,
inca pa cité visuelle et problème de santé physique)

Le discours de cette parti ci pante fait appa raître une deuxième moti‐ 
va tion à dévoiler ses inca pa cités, qui est partagée par un certain
nombre de parti ci pant‧es  : il s’agit du souci de trans pa rence. D’un
côté, certain‧es tiennent à être honnêtes avec les employeurs, voire
se sentent obligé‧es de l’être, sans pour autant être à l’aise dans cette
situa tion. D’un autre côté, quelques parti ci pant‧es partagent de prime
abord cette infor ma tion dans le but de sonder les véri tables atti tudes
des employeurs vis- à-vis des inca pa cités, évitant ainsi certaines
décep tions. Enfin, pour d’autres, la ques tion du dévoi le ment ne se
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pose pas : leur chaise roulante, leur chien guide ou encore leur canne
rendent leurs inca pa cités visibles aux yeux des employeurs.

Atti tudes des employeurs
Comme mentionné, la plupart des parti ci pant‧es appré hendent de
dévoiler leurs inca pa cités, et ce prin ci pa le ment en raison des atti‐ 
tudes néga tives que pour raient exprimer les employeurs. En effet,
malgré quelques progrès souli gnés, les parti ci pant‧es s’accordent sur
le fait que les employeurs demeurent peu enclins à engager des
personnes ayant des inca pa cités ; nombre d’entre eux/elles font
d’ailleurs le constat d’un sous- emploi géné ra lisé et persistant.
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Pour la majo rité des parti ci pant‧es, la réti cence des employeurs à les
embau cher s’expli que rait par leurs préjugés et leur manque évident
de sensi bi li sa tion. À travers le discours des parti ci pant‧es, il appa raît
ainsi que les atti tudes des employeurs tiennent un rôle majeur dans
leurs processus d’embauche  : d’abord, parce qu’elles affectent leurs
chances de décro cher un emploi, et ensuite parce qu’elles prennent
une impor tance déter mi nante quant à leur déci sion de dévoiler leurs
inca pa cités. En l’occur rence, les atti tudes néga tives des employeurs
consis te raient essen tiel le ment en des préjugés soute nant la croyance
qu’embau cher une personne ayant des inca pa cités serait compliqué
et risqué. D’après certaines parti ci pantes, les employeurs présu me‐ 
raient faci le ment que les employé‧es ayant des inca pa cités seront
souvent absentes du travail en raison de leur santé, ce qu’ils ne
perce vraient pas d’un bon œil :
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J’dirais les gens voient les jour nées de mala dies comme des
problèmes qui veulent pas avoir. Pis si ils peuvent réduire leurs
problèmes ils vont le faire. Ça c’est juste l’atti tude de good busi ness
right… (Claire, problèmes de santé physique et mentale).

Selon d’autres parti ci pantes, les employeurs auraient tendance à
présup poser que les personnes ayant des inca pa cités n’ont pas les
compé tences suffi santes pour travailler. En parti cu lier, il semble rait
que l’exis tence d’inca pa cités affecte la percep tion géné rale des capa‐ 
cités d’une personne  : selon les employeurs, vivre avec des inca pa‐ 
cités serait syno nyme d’inca pa cité totale. Plusieurs parti ci pantes
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expliquent alors, à juste titre, se sentir sous- estimées et ne pas être
appré ciées à leur juste valeur sur le marché du travail :

I don’t feel like people really unders tand what I’m capable of I guess. I
have a hard time getting across that I am able to work and I don’t
know if they unders tand how much I am able to do I guess. (Maeva,
inca pa cité motrice)

À cause des préjugés qu’entre tien draient les employeurs, certain‧es
parti ci pant‧es ont donc l’impres sion de devoir conti nuel le ment
prouver leurs capa cités, voire de devoir en faire plus que les autres
pour être fina le ment consi déré‧es, ce qui peut s’avérer stres sant et
fati guant :

21

Parce que comme genre ok, si 70 % ont pas de travail ça veut dire
que j’suis une des personnes you know I’m the smart one (rires). Si y
faut les grader là tsé comme les gens, I’m above average comme qu’ils
disent so c’est comme j’suis pas capable d’être normale, faut que je
sois extra spéciale. Y faut que je sois la super star là. Faut pas être
dans les 70 %. Tsé comme, c’est stres sant parce que c’est comme
j’peux tu juste pas être normale (rires) ? J’peux pas juste être ok, pis
avoir un emploi comme… (Sophie, inca pa cité visuelle et problème de
santé physique)

En somme, selon les parti ci pant‧es, les employeurs recher che raient
un profil d’employé‧e bien défini, situé à l’opposé du portrait qu’ils se
feraient des personnes ayant des inca pa cités. Plus préci sé ment, les
employeurs cher che raient à engager des travailleur‧euses tradi‐ 
tionnel‧les, qui présentent bien, qui peuvent travailler à temps plein,
qui s’absentent peu et qui sont capables de réaliser l’inté gra lité des
tâches qui leur sont assi gnées, rapi de ment et sans assis tance. De ce
fait, la ques tion des accom mo de ments et la percep tion que les
employeurs en ont pour raient être des enjeux impor tants durant le
processus d’embauche, parti cu liè re ment lors des entre vues et tests
de recrutement.

22

Accommodements
Tel que mentionné précé dem ment, plusieurs parti ci pant‧es dévoilent
leurs inca pa cités durant le processus d’embauche dans le but
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d’obtenir les mesures d’adap ta tion dont ils/elles ont besoin pour les
tests de recru te ment et/ou le futur emploi. Bien que plusieurs aient
vu leur demande d’accom mo de ment acceptée, de nombreux‧euses
parti ci pant‧es rapportent des expé riences néga tives et/ou ont
l’impres sion que les employeurs sont peu enclins à instaurer des
mesures d’adap ta tion. Quelques parti ci pant‧es précisent alors que les
accom mo de ments sont loin d’être norma lisés et que leur mise en
place dépen drait essen tiel le ment des prio rités et des valeurs des
employeurs : « Et puis, on essaie d’être créatif avec des accom mo de‐ 
ments, mais que si ça ne rentre pas dans le plan de l’employeur, c’est
un non auto ma tique  » (Alice, problème de santé physique). En
évoquant l’atti tude des employeurs vis- à-vis des mesures d’adap ta‐ 
tion, cette parti ci pante ajoute d’ailleurs : « J’pense qui a un chemi ne‐ 
ment qui se fait et j’pense que les gens commencent à comprendre
qui ont pas le choix, mais c’est pas auto ma tique et ce n’est pas fait
sans rancune » (Alice, problème de santé physique).

En réalité, les coûts et les efforts que perce vraient les employeurs
consti tue raient, d’après de nombreux‧euses parti ci pant‧es, les
obstacles prin ci paux à l’intro duc tion d’accom mo de ments. En l’occur‐ 
rence, les employeurs asso cie raient géné ra le ment la notion d’accom‐ 
mo de ment à des coûts élevés et du travail supplé men taire, une
repré sen ta tion qui – on le verra à la dernière étape du processus –
vien drait affecter l’employa bi lité des personnes ayant des inca pa cités.
En outre, certains accom mo de ments semblent d’autant moins admis
par les employeurs. Plus préci sé ment, les parti ci pantes qui ont besoin
de tech no lo gies de soutien à la vision (pour les tests de recru te ment
et/ou l’emploi) font face à d’impor tantes diffi cultés lorsqu’elles
présentent leur demande d’accom mo de ment  : incom pa ti bi lité avec
les programmes de l’entre prise, coûts estimés trop élevés et manque
de volonté du côté des employeurs semblent être les prin ci‐ 
paux enjeux.

24

[…] leur ordi na teur avait pas mon programme que j’avais besoin pour
voir ce que j’ai so y’avait un ensei gne ment de 4 semaines pis durant
mon ensei gne ment, avant même l’ensei gne ment j’ai été à l’entrevue
j’ai toute suite donné mon logi ciel que j’avais déjà que you know c’est
à moi. J’ai dit « Hey pouvez- vous mettre ça sur l’ordi na teur so je peux
voir ce que je fais durant mon travail tsé ». […] Y ont pas fait ça, j’ai
fait le test, pis j’ai pas passé le test parce que you know ça prenait
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trop de temps pour que je le lise moi- même. (Sophie, inca pa cité
visuelle et problème de santé physique)

D’autres mesures d’adap ta tion ont l’air de déranger parti cu liè re ment
les employeurs. Plusieurs parti ci pant‧es expliquent que ces derniers
sont peu ouverts à la flexi bi lité, que ce soit au niveau de l’horaire de
travail ou de la manière de travailler :

25

[…] there’s like a menta lity among some busi nesses I think where
they think if you’re not if your butt’s not in your chair at your desk
you’re not working. When really it should just be “are you getting the
work done by the dead lines?”, like “how you spend your hours?”. (Lily,
inca pa cité audi tive et problèmes de santé physique et mentale)

Ce manque de flexi bi lité semble égale ment concerner les dépla ce‐ 
ments jusqu’au(x) lieu(x) de travail : quelques parti ci pantes ne pouvant
pas se véhi culer elles- mêmes rapportent, en effet, que les
employeurs ne sont pas prêts à discuter d’accom mo de ments pour
contourner cet obstacle.

26

Confron tées à une déres pon sa bi li sa tion des employeurs sur la ques‐ 
tion des accom mo de ments, certaines personnes tentent de s’adapter.
Ainsi, quelques parti ci pantes apportent direc te ment la tech no logie
dont elles ont besoin à l’entrevue ou encore offrent cette option aux
employeurs. Une parti ci pante a d’ailleurs proposé des solu tions
supplé men taires lorsque les ordi na teurs de la compa gnie n’étaient
pas compa tibles avec son logi ciel, mais cette démarche n’a toute fois
pas abouti, car ses sugges tions n’ont pas été prises en compte.
Certaines personnes tentent égale ment de s’accom moder au niveau
des trajets jusqu’au lieu de travail : elles réflé chissent à des solu tions
permet tant de faci liter leurs dépla ce ments sans voiture et n’hésitent
pas à solli citer leur entou rage et les services de soutien dédiés aux
personnes ayant des incapacités.

27

Parce que moi j’étais prête à négo cier ça. Ok, peut- être faut que je
démé nage. Donc je m’étais dit « moi je m’orga nise de me trouver une
façon de me déplacer et puis juste comme tous les autres employés
me payer le millage 2 et tout ça ». (Noémie, inca pa cité visuelle)
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Cepen dant, tous- tes ne savent pas s’y prendre pour défendre leurs
inté rêts. En effet, gérer la ques tion des accom mo de ments requiert
certaines compé tences en self- advocacy ; or, tout le monde ne béné‐ 
ficie pas d’un entraî ne ment adéquat à ce niveau. Notam ment, une
parti ci pante revient sur une conver sa tion qu’elle a eue avec un ami au
sujet de la négo cia tion de ses condi tions de travail, des propos qui
laissent trans pa raître un manque de confiance en soi :

28

Je lui disais comme ma peur comme « Ah tsé ça me stresse assez ».
Pis lui était comme « Ah ben juste fait comme moi va à ton
employeur pis dis que tu veux juste travailler à temps partiel comme
y a rien de ça là ». Qu’est- ce tu dis y a rien de ça ? Qu’est- ce tu parles
about (rires) ? C’est où que tu prends tout ton pouvoir là comme what
(rires) ? C’était comme ça, you know, c’est vrai pour des gens comme
ça y sont capables de négo cier pis de dire « Hey je veux faire ça
comme ça, tu m’as besoin ». Moi je me sens pas comme, personne
m’a besoin. Je me sens comme un extra là. (rires). C’est comme un
gâteau pis t’as comme beau coup de p’tites chan delles pis de p’tites
déco ra tions autour tsé des p’tites fleurs autour du gâteau ben j’suis
comme une p’tite fleur autour du gâteau tsé t’as pas besoin de ça.
C’est bon de l’avoir mais tu en as pas besoin tsé. (Sophie, inca pa cité
visuelle et problème de santé physique)

Quelques parti ci pant‧es discutent alors de la respon sa bi lité à fournir
des mesures d’adap ta tion. D’un côté, certain‧es estiment que cette
respon sa bi lité incombe essen tiel le ment à l’entre prise et aux
employeurs. De l’autre côté, des parti ci pantes insistent sur le fait que
les personnes ayant des inca pa cités sont égale ment, voire tout
autant, respon sables de leur accommodement.

29

Déci sion d’embauche : réponse
finale des employeurs
À l’issue de la deuxième phase du processus d’embauche, les parti ci‐ 
pant‧es reçoivent habi tuel le ment la réponse finale des employeurs. La
déci sion d’embauche se traduit soit par un refus, soit par l’embauche
du/de la candidat‧e. Par ailleurs, il appa raît que les problé ma tiques
deve nues saillantes lors de la deuxième étape (pour rappel : le dévoi ‐
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le ment des inca pa cités, les atti tudes des employeurs et les accom mo‐ 
de ments) influencent la déci sion finale des employeurs.

Refus
L’essen tiel des rejets des candi da tures rapportés par les parti ci pant‧
es semble direc te ment lié aux atti tudes des employeurs vis- à-vis de
leurs inca pa cités. À travers les récits, on constate que certains
employeurs affirment plutôt clai re ment que les inca pa cités sont à
l’origine du refus, tandis que d’autres l’expriment de manière
plus implicite.

31

Du côté des refus expli cites/assumés, on retrouve les employeurs qui
refusent les parti ci pant‧es pour la simple et bonne raison qu’ils ne
peuvent/veulent pas les accom moder. Une parti ci pante raconte
ainsi :

32

C’est que bon, j’ai eu beau coup de succès au niveau d’appli quer, de
faire des entre vues, mais là après ça c’était comme la ques tion : « On
ne peut pas vous accom moder » » (Noémie, inca pa cité visuelle).
Avant d’ajouter : « […] c’est pas évident de faire des entre vues et de
ne pas être rappelé ou des dit « pas d’accom mo de ment ». Un
moment donné, tu perds confiance (Noémie, inca pa cité visuelle).

Ce type de refus vise prin ci pa le ment les personnes qui ne peuvent
pas conduire (autre ment dit, qui ne peuvent pas se déplacer dans la
région de  façon autonome selon les employeurs), et celles qui ont
besoin de tech no lo gies de soutien (ici, des logi ciels de lecture
d’écran). Malgré ces expé riences néga tives, une parti ci pante explique
persé vérer dans sa recherche d’emploi et tenter de se préparer à
aborder la ques tion des accom mo de ments lors de ses prochaines
entre vues :

33

[…] j’essaie de me préparer pour les autres entre vues plus tard, parce
que je me suis dit « y a peut- être des compa gnies que je
réap pli querai pour des postes » et j’essaie de me dire « comment je
pour rais parler des accom mo de ments ? », pas dans l’entrevue, mais à
la fin pour leur dire que je suis ouverte pour discuter des
accom mo de ments si on rete nait ma candi da ture, essayer de dire un
p’tit mot comme ça peut- être que ça ouvrait la porte ou je ne sais
pas. (Noémie, inca pa cité visuelle)
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À l’instar des accom mo de ments, on retrouve aussi les évalua tions
médi cales dans la caté gorie des refus expli cites/assumés. En parti cu‐ 
lier, la candi da ture d’un parti ci pant a été offi ciel le ment rejetée à la
suite d’une évalua tion médi cale défa vo rable. Toute fois, le parti ci pant
en ques tion n’en est pas resté là et a entre pris des démarches pour
défendre ses inté rêts, un combat de longue haleine :

34

Donc j’ai été voir un médecin indé pen dant […]. Y a fait un rapport pis
y a dit clai re ment que j’étais apte à faire l’emploi, que j’avais aucun
problème. Ça j’ai envoyé le rapport ça quand même été refusé encore
une fois. J’ai poussé, j’ai demandé, y ont fait de la révi sion, y ont
encore refusé. Donc j’ai poussé mon cas […] j’ai eu une rencontre
avec [nom de l’insti tu tion] pour une média tion avec le médecin qui
avait refusé. […] on a eu une entente que si je passais le médical avec
un médecin indé pen dant de nouveau et que la personne disait que je
pour rais entrer dans le processus de nouveau. J’ai été voir le médecin
indé pen dant de nouveau, le même que j’avais été voir au début, puis
le médecin indé pen dant a dit « non, vous êtes complé te ment apte à
faire l’emploi ». Présen te ment, j’attends encore pour le rapport final.
(Jacques, problème de santé mentale)

À l’inverse des refus expli cites/assumés, plusieurs parti ci pant‧es ont
vécu des situa tions où les employeurs ne formulent pas expli ci te ment
(ou du moins pas offi ciel le ment) que la raison du refus était leurs
inca pa cités. Toute fois, le compor te ment des employeurs est suffi‐ 
sam ment  parlant pour laisser planer le doute. Confronté‧es aux
excuses et aux non- dits des employeurs, les parti ci pant‧es ont
souvent l’impres sion qu’il s’agit, en réalité, de discri mi na tion dissi‐ 
mulée, sans pour autant en être toujours sûr‧es ou pouvoir le démon‐ 
trer, faute de preuves tangibles :

35

Je pense que c’est quelque chose qui me bloque, mais c’est dur à dire.
C’est juste la fran chise, y savent que c’est illégal de refuser quelqu’un
pour des inca pa cités physiques ou mentales. Donc de là à aller et
dire : « Ok, vous pouvez pas, on vous engage pas, à cause de vos
inca pa cités ». C’est jamais dit clai re ment, pis c’est jamais dit
direc te ment. (Jacques, problème de santé mentale)

Malgré les expé riences néga tives, certain‧es parti ci pant‧es tentent de
rester opti mistes, et gardent espoir quant à l’exis tence, sur le marché
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du travail, de quelques employeurs prêts à les accom moder et à les
engager :

On vit d’espoir. J’ose espérer un jour que je vais avoir un orga nisme
qui est intègre, qui est éthique et qui sait que je peux très bien
fonc tionner sans souci, suffit de me donner la chance. Le problème
c’est ça, c’est de donner la chance. (Marc, problèmes de santé
physique et mentale)

Embauche
Malgré les expé riences néga tives qu’ils/elles ont pu vivre, un certain
nombre de parti ci pant‧es reviennent tout de même sur les déci sions
d’embauche qui se sont avérées posi tives. On parvient alors à iden ti‐ 
fier deux caté go ries de facteurs qui ont contribué à leur succès  :
(1)  les compé tences indi vi duelles et (2)  l’utili sa tion de ressources
externes. Ainsi, quelques parti ci pant‧es expliquent être parvenu‧es à
décro cher un emploi non seule ment grâce à leurs compé tences
profes sion nelles, mais aussi grâce à leurs capa cités à démon trer leur
enga ge ment ou encore à négo cier les condi tions d’emploi. Du côté de
l’utili sa tion de ressources externes, plusieurs parti ci pant‧es
soulignent l’impor tance des poli tiques d’inclu sion et des programmes
de soutien à l’embauche pour les personnes ayant des  incapacités.
Plus précisément, des parti cipant‧es expli quent que ces programmes
ont gran dement facilité leur embauche  :  «  Well I think it’s great
because there’s a program called the equal employ ment oppor tunity
program which I am part of, which I think may have also helped me get
my current job » (Hannah, incapacité visuelle). Un parti ci pant ajoute,
par ailleurs, que ce type de programme lui permet de réduire le stress
associé à la recherche d’emploi. Enfin, une parti ci pante utilise des
ressources externes  en faisant, cette fois- ci, recours à son réseau
social. En effet, celle- ci explique avoir décroché son emploi actuel par
l’entre mise d’un membre de sa famille, qui l’a présentée à ses
employeurs. Il est à noter, toute fois, que l’embauche effec tive ne
signifie pas qu’un accom mo de ment est systé ma ti que ment offert par
les employeurs.

37

En somme, les parti ci pant‧es sont proactif‧ves tout au long du
processus d’embauche. Bien qu’ils/elles essuient des refus parfois à
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répé ti tion, les parti ci pant‧es ne restent pas sans réponse  : ils/elles
persé vèrent, cherchent des solu tions et défendent leurs droits.
D’ailleurs, les parti ci pant‧es connaissent aussi certains succès. À
travers leurs récits, il appa raît que des facteurs tels que les compé‐ 
tences profes sion nelles et de négo cia tion, la capa cité à s’adapter ainsi
qu’à recourir à des ressources externes (programmes de soutien à
l’embauche et réseau social) sont des aides précieuses dans leur
parcours vers l’embauche.

Discus sion et conclusion
Les témoi gnages des parti ci pant‧es de cette étude permettent de
mieux saisir les obstacles qu’ils/elles rencontrent à l’embauche ainsi
que la manière dont ils/elles composent avec ceux- ci. À travers les
récits, on constate que la présé lec tion ne semble pas présenter de
défi parti cu lier pour la plupart des parti ci pant‧es, alors que les entre‐ 
vues et les tests de recru te ment consti tuent une phase centrale du
processus : c’est préci sé ment à cette étape que le dilemme du dévoi‐ 
le ment des inca pa cités, les atti tudes des employeurs et la ques tion
des accom mo de ments prennent toute leur ampleur. Or, ces problé‐ 
ma tiques peuvent s’avérer déter mi nantes quant à la déci sion
finale d’embauche.

39

Dévoi le ment des incapacités

À l’instar de la litté ra ture (voir par exemple Charmaz, 2010 ; McKinney
&  Swartz, 2019), nos résul tats suggèrent que de nombreuses
personnes appré hendent le dévoi le ment des inca pa cités, une ques‐ 
tion qui devient parti cu liè re ment saillante lors des entre tiens
d’embauche. Plus préci sé ment, ceux/celles- ci craignent que les
employeurs, une fois informés de leurs inca pa cités, expriment des
préjugés et se servent de pratiques discri mi na toires pour écarter leur
candi da ture ; leurs expé riences sur le marché du travail ont d’ailleurs
tendance à confirmer cette inquié tude. Les parti ci pant‧es se trouvent
face à une déci sion déli cate et appliquent prin ci pa le ment deux stra‐ 
té gies, égale ment iden ti fiées par d’autres études (Kabano &  Beaton,
2011 ; von  Schrader et  al., 2014 ; Wilton, 2006)  : ne rien dire avant
l’embauche (et donc éviter la discri mi na tion) ou bien dévoiler durant
le processus d’embauche. Le dévoi le ment des inca pa cités et sa termi ‐
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no logie  s’appa rentent ainsi à un processus  de coming- out au cours
duquel les indi vidus décident de sortir ou non du placard, en prenant
soit le risque d’être discri minés, soit de ne pas obtenir d’accom mo de‐ 
ment, voire de s’épuiser à dissi muler sa condi tion (Valle et al., 2004 ;
Wilson, 2006). L’existence- même de ce processus déci sionnel, de son
carac tère répé titif et de la respon sa bi lité qui pèse sur les personnes
ayant des inca pa cités informent non seule ment du regard stig ma ti‐ 
sant que continue d’entre tenir la société à leur encontre, mais aussi
du fait que ces atti tudes produisent des situa tions de handicap.

Les enjeux du processus d’embauche ne s’arrêtent toute fois pas à la
ques tion du dévoi le ment des inca pa cités. En effet, deux autres
problé ma tiques ont été discu tées par les participant‧es.

41

Atti tudes des employeurs

Les résul tats soulignent notam ment que la majo rité des parti ci pant‧
es expé ri mente et/ou anti cipe des atti tudes néga tives de la part des
employeurs, en parti cu lier concer nant leurs compé tences, leur assi‐ 
duité et leurs besoins d’accom mo de ment. Ce type de croyances inva‐ 
li dantes est aussi rapporté dans la litté ra ture, que ce soit par les
personnes ayant des inca pa cités (voir par exemple Dalle- Nazébi,
2009 ; Kabano &  Beaton, 2011 ;  Lirette et  al., 2015) ou par les
employeurs eux- mêmes  (Beaton et  al., 2012 ;  Kaye et  al.,
2011  ;  Lengnick- Hall et  al., 2008). En raison des préjugés des
employeurs, qui vont préci sé ment à l’encontre de leurs exigences
d’embauche (en termes de produc ti vité et d’auto nomie notam ment),
les personnes ayant des inca pa cités sont soumises à une forme
d’injonc tion à  l’extraordinarité. Nos parti ci pant‧es expliquent ainsi
ressentir une pres sion à la surcom pé tence et à la surper for mance
pour parvenir à compenser les stéréo types asso ciés au handicap. De
la même façon, d’autres travaux indiquent que les candidat‧es ayant
des inca pa cités ont bien souvent l’impres sion de devoir démon trer
des qualités excep tion nelles pour avoir une chance face aux
employeurs (Kabano & Beaton, 2011 ; Lirette et al., 2015). En pratique,
l’injonc tion à l’extra or di na rité pousse les personnes ayant des inca pa‐ 
cités à mettre en place diffé rentes stra té gies qui peuvent s’avérer
coûteuses en temps, en énergie et en argent. Par exemple, certain‧es
parti ci pant‧es tentent de s’adapter à l’emploi par leurs propres

42



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 1 | 2023

moyens (voir la section suivante), tandis que d’autres décident de
suivre des forma tions supplé men taires dans le but d’améliorer leur
employa bi lité. Ces stra té gies sont- elles réel le ment effi caces ? Jusqu’à
présent, la recherche suggère que les candi da tures de personnes
ayant des inca pa cités conti nuent d’être davan tage reje tées, même
lorsque celles- ci disposent de quali fi ca tions parti cu liè re ment élevées
et que leurs inca pa cités n’affectent en rien leur perfor mance au
travail (Ameri et al., 2017 ; Bellemare et al., 2018). L’extra or di na rité telle
que décrite par les personnes ayant des inca pa cités ne semble donc
pas suffi sante pour convaincre l’ensemble des employeurs.

Que ce soit dans notre étude ou dans la litté ra ture (Burke et al., 2013),
il est à noter que les atti tudes des employeurs ne prennent pas systé‐ 
ma ti que ment la forme de préjugés hostiles. Les candidat‧es ayant des
inca pa cités sont parfois perçu‧es de manière ambi va lente, comme le
suggèrent les travaux de Rohmer et Louvet (2006)  : ceux/celles- ci
ont tendance à être à la fois valo risé‧es sur le plan personnel et sous- 
évalué‧es en termes de compé tences profes sion nelles. Au vu de cette
ambi va lence, il est probable que des préjugés plus subtils puissent
inter venir dans les déci sions des employeurs. En parti cu lier, le
concept de pater na lisme orga ni sa tionnel permet de rendre compte
de la discri mi na tion bien veillante qui opère lorsque des employeurs
rejettent des candi da tures de personnes ayant des inca pa cités
(dimen sion d’auto rité déplacée), tout en leur recon nais sant certaines
qualités qui pèsent moins dans l’évalua tion (dimen sion de bien‐ 
veillance déplacée) (Beaton et al., 2018). Il est possible que ce type de
méca nisme rende l’inter pré ta tion des refus d’embauche diffi cile pour
les parti ci pant‧es, un état désigné comme de l’ambi guïté attri bu tion‐ 
nelle (Crocker &  Major, 1989). Plus préci sé ment, les parti ci pant‧es
sont plusieurs fois incer tain‧es si leur rejet est tribu taire de la discri‐ 
mi na tion ou de leur manque de quali fi ca tion pour le poste visé. Selon
la recherche, l’ambi guïté attri bu tion nelle engendre des consé quences
néga tives sur la santé psycho lo gique et physique des membres des
groupes stig ma tisés (Major et al., 2002).

43

Accommodements

Tel que mentionné, certain‧es parti ci pant‧es ont besoin de mesures
d’adap ta tion pour ce qui est des tests de recru te ment et/ou de leur
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futur emploi, des demandes géné ra le ment mal accueillies par les
employeurs. À la manière des employeurs inter rogés par d’autres
auteur‧trices (voir par exemple  Beaton et  al., 2012 ;  Kaye et  al.,
2011  ;  Lengnick- Hall et  al., 2008), les parti ci pant‧es attri buent ces
réac tions néga tives à la sures ti ma tion des coûts, des efforts et des
chan ge ments orga ni sa tion nels qu’impli que raient ces accom mo de‐ 
ments. À défaut de soutien de la part de leurs supé rieur‧es, les
personnes ayant des inca pa cités se retrouvent alors souvent en
charge de leurs propres accom mo de ments, un constat égale ment
souligné par plusieurs études (Lirette, 2012 ;  Lirette et  al., 2015 ;
Punch, 2016). De ce fait, un manque évident d’acces si bi lité continue
de carac té riser le marché de l’emploi et empêche la parti ci pa tion de
nombreuses personnes ayant des inca pa cités ; l’objectif d’inclu sion
porté par la CDPH est donc loin d’être atteint et l’inté gra‐ 
tion professionnelle 3 de ces travailleur‧euses dépend essen tiel le ment
d’une logique d’auto- compensation.

Implications
Sur la base de ces résul tats, on constate premiè re ment que les
services de soutien à l’embauche sont insuf fi sants et ne ciblent pas
néces sai re ment les besoins exprimés par les travailleur‧euses ayant
des inca pa cités. Au Nouveau- Brunswick, ce type d’accom pa gne ment
se limi te rait prin ci pa le ment à la prépa ra tion du CV et des lettres de
moti va tion  (Cana dian Council on Reha bi li ta tion and  Work, n.d. ;
minis tère du Déve lop pe ment social, n.d.). Or, les parti ci pant‧es de la
présente étude ont tendance à réussir la phase de tri des CV et sont
davan tage mis‧es en diffi culté par la ques tion du dévoi le ment des
inca pa cités et des accom mo de ments  : dès lors, il est essen tiel  de
déve lopper des programmes et des services qui adressent direc te‐ 
ment ces défis. La recherche gagne rait égale ment à étudier davan‐ 
tage l’effet de la mention des inca pa cités dans le CV (une pratique peu
fréquente dans notre échan tillon) du point de vue des
personnes concernées.

45

Par ailleurs, cette étude souligne, une fois de plus, que les atti tudes et
les pratiques des employeurs sont problé ma tiques. À l’instar d’autres
auteur‧trices, on ne peut que réaf firmer la néces sité de former les
employeurs aux réalités des personnes ayant des inca pa cités ainsi
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que d’œuvrer à l’instau ra tion d’une culture orga ni sa tion nelle inclu sive
(Kabano & Beaton, 2011 ; Schur et al., 2016). Ceci implique notam ment,
pour les employeurs, de recon naître l’exis tence de la diver sité en
milieu profes sionnel, mais aussi sa valeur lorsqu’elle est gérée
adéqua te ment (Ashi kali & Groe ne veld, 2015). Par exemple, Rinfret et
ses collègues (2022) proposent un modèle de la diver sité orga ni sa‐ 
tion nelle qui repose sur le postulat selon lequel l’enga ge ment de la
haute direc tion est une condi tion néces saire pour implanter une
culture inclu sive. Dans ce modèle,  le leadership  transformationnel 4

est jugé appro prié pour guider des chan ge ments profonds au sein
d’une orga ni sa tion  : en effet, la recherche démontre que ce style de
leader ship est associé à la mise en place d’une culture inclu‐ 
sive (Rinfret et al., 2020). En l’occur rence, un leader trans for ma tionnel
est tenu d’intro duire un programme d’équité en matière d’emploi et
de rendre chaque direc tion de l’orga ni sa tion impu table quant à
l’atteinte des objec tifs préco nisés. Or, les programmes d’équité en
matière d’emploi ont connu jusqu’ici des résul tats plutôt limités,
notam ment en matière d’inclu sion profes sion nelle des personnes
ayant des inca pa cités (Morris et al., 2018). Par consé quent, le modèle
de la diver sité va plus loin et énonce des étapes supplé men taires
visant à instaurer une culture orga ni sa tion nelle diver si fiée et inclu‐ 
sive. Entre autres, Rinfret et ses collègues (2022) soulignent l’impor‐ 
tance de créer, à l’interne, une plate forme colla bo ra tive composée
d’employé‧es issu‧es de diffé rents secteurs de l’orga ni sa tion et
présen tant des carac té ris tiques socio dé mo gra phiques variées. Cette
plate forme colla bo ra tive aurait pour but de partager les diffi cultés
vécues dans l’entre prise et de proposer des solu tions inno va trices. En
bref, celle- ci consti tue rait un levier d’action permet tant aux
personnes ayant des inca pa cités de faire entendre leurs pers pec tives
sur les obstacles et les solu tions menant à un contexte de travail qui
répond à leurs besoins.

Enfin, un dernier constat concerne l’absence d’un cadre légal qui
soutient et protège les travailleur‧euses ayant des inca pa cités et qui
respon sa bi lise les employeurs et sanc tionne leurs pratiques discri mi‐ 
na toires. À l’échelle des entre prises, l’intro duc tion de codes de
conduite visant à lutter contre les discri mi na tions pour rait égale ment
s’avérer béné fique. Par exemple, les résul tats de Petersen et Krings
(2009) suggèrent que la présence de ce type de codes accom pa gnés
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NOTES

1  Les problèmes de santé chro niques pouvaient être de nature physique
et/ou mentale, et compre naient, entre autres, les douleurs chro niques, les
troubles de stress post- traumatique, les troubles anxieux et dépres sifs, et
les troubles de l’apprentissage.

2  Expres sion utilisée au Canada pour dési gner le kilométrage.

3  Ici, le concept  d’inté gra tion  professionnelle est à distin guer de
celui d’inclu sion professionnelle. Le premier se définit comme l’adap ta tion
de l’indi vidu à son milieu (ici, de travail), tandis que le second propose que
l’adap ta tion doive provenir du milieu lui- même (voir par exemple
Armstrong, 2001).

4  Rinfret (2012) définit le leader ship trans for ma tionnel comme « la capa cité
de créer une rela tion émotion nelle véri table avec ses colla bo ra teur[‧trice]s,
ce qui les amène à trans cender leurs besoins indi vi duels pour porter le
projet commun vers un idéal de devenir » (p. 1).
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RÉSUMÉS

Français
Malgré les progrès réalisés en matière d’accès à l’emploi au Canada, de
nombreux obstacles conti nuent de limiter les oppor tu nités d’embauche des
personnes ayant des inca pa cités. Parmi eux, les atti tudes et les pratiques
des employeurs consti tuent une barrière redou table, large ment docu‐ 
mentée selon la pers pec tive des employeurs eux- mêmes (Burke et al., 2013).
À contre- pied, cette étude se concentre sur les vécus des personnes ayant
des inca pa cités afin d’explorer leur trajec toire à travers le processus
d’embauche. En parti cu lier, cette recherche vise à saisir les défis qu’elles
rencontrent à la suite d’une postu la tion et à iden ti fier la manière dont elles
composent avec ceux- ci. Les entre vues menées auprès de 22  Néo- 
Brunswickois-es permettent ainsi de distin guer les étapes du processus
d’embauche, soit : (1) la présé lec tion, (2) les entre vues/tests de recru te ment
et (3) la déci sion finale. Les données suggèrent égale ment l’émer gence, lors
de la deuxième étape, de trois problé ma tiques fonda men tales  : le dévoi le‐ 
ment des inca pa cités, les atti tudes des employeurs et les accom mo de ments.
Les analyses soulignent alors les stra té gies déployées par les participant- es
pour navi guer à travers ces enjeux. La discus sion aborde le dévoi le ment des
inca pa cités en tant que coming- out ainsi que l’injonc tion à  l’extraordinarité
et la logique  d’auto- compensation qui pèsent sur les personnes ayant
des incapacités.

Português
Apesar do progresso no acesso ao emprego no Canadá, muitas barreiras
continuam a limitar as opor tunid ades de emprego para pessoas
com  deficiência. Entre elas, as atitudes e práticas dos empre ga dores são
uma barreira difícil de ser trans posta, ampla mente docu men tada a partir da
pers pec tiva dos próprios empre ga dores (Burke et al., 2013). Este estudo, por
outro lado, se concentra em explorar as expe ri ên cias de pessoas com defi ci‐ 
ência em sua jornada no processo de recru ta mento, e, mais espe ci fi ca‐
mente, busca entender os desa fios que elas enfrentam depois de se candi‐ 
da tarem a um emprego, iden ti fi cando as maneiras pelas quais elas lidam
com seu coti diano de trabalho. Entre vistas com 22 pessoas de New
Brunswick analisam os está gios do processo de contra tação: (1) pré- seleção,
(2) entre vistas/testes de seleção e (3) a decisão final. Os dados sugerem que
três ques tões impor tantes surgem na segunda fase: reve lação da defi ci‐ 
ência, atitude do empre gador e acomo dação. Em seguida, as análises
destacam as estra té gias utili zadas pelos parti ci pantes para lidar com essas
ques tões. A discussão aborda a reve lação da defi ci ência como “sair do
armário”, bem como a obri ga to ri e dade de ser extra or di nário e a lógica da
auto com pen sação que pesa sobre as pessoas com deficiência.
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English
Despite the progress made in terms of access to employ ment in Canada,
many barriers continue to limit employ ment oppor tun ities for people with
disab il ities. Among them, the atti tudes and prac tices of employers consti‐ 
tute a formid able barrier, widely docu mented from the perspective of
employers them selves (Burke et al., 2013). In contrast, this study focuses on
the exper i ences of people with disab il ities in order to explore their
trajectory through the hiring process. In partic ular, this research aims to
under stand the chal lenges they face after applying for a job and to identify
the ways in which they deal with them. Inter views with 22 New Brun‐ 
swickers reveal the stages in the hiring process: (1) preselec tion, (2)  inter‐ 
views/recruit ment tests, and (3)  the final decision. The data also suggest
that three funda mental issues emerge during the second stage: disclosing
disab il ities, employer atti tudes, and accom mod a tion. The analyses then
high light the strategies deployed by the parti cipants to navigate through
these issues. The discus sion addresses the disclosure of disab il ities as  a
coming- out, as well as the injunc tion  to be  extraordinary and the logic  of
self- compensation that weighs on people with disabilities.
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emploi, handicap, incapacités, processus d’embauche, trajectoire

Keywords
employment, disability, incapacity, recruitment process, career path
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emprego, deficiência, incapacidade, processo de recrutamento, trajetória de
vida
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TEXTE

Introducción
El último informe del Banco Mundial sobre la inclu sión de las
personas con disca pa cidad en América Latina y el Caribe (2021),
plantea que perte necer a un grupo excluido agrava la forma en la que
las personas expe ri mentan la discapacidad.

1

[…] la disca pa cidad está distri buida de forma desigual entre las
cate go rías sociales. Vivir en un contexto rural, ser pobre, mujer, una
persona indí gena o afro des cen diente, por ejemplo, aumenta tanto la
proba bi lidad de adquirir una difi cultad como la seve ridad de sus
efectos exclu yentes. Esta distri bu ción desigual de la disca pa cidad y
sus conse cuen cias está vincu lada a la exclu sión histó rica de estos
grupos de los mercados, servi cios y procesos de toma de deci siones,
lo que aumenta su expo si ción a acci dentes, desas tres natu rales y
conta mi na ción ambiental, además de que reduce su acceso a
servi cios de salud opor tunos y de buena calidad. (Banco Mundial,
2021, p. 61)

Por otra parte, Naciones Unidas ha desta cado la
siguiente interseccionalidad:

2

Las mujeres y las niñas indí genas están some tidas a un complejo
entra mado de formas estruc tu rales de violencia perpe tradas contra
ellas por agentes esta tales y no esta tales de forma sisté mica. Aunque
la discri mi na ción se basa a menudo en su iden tidad como indí genas y
como mujeres, esta se agrava aún más cuando estas iden ti dades se
entre cruzan con otras carac te rís ticas, como la raza, la edad, la
disca pa cidad, la situa ción migra toria, la orien ta ción sexual y la
iden tidad de género. (Naciones Unidas, 2022, p. 18)

En el docu mento de segui miento de la Conven ción de Belém do Pará
publi cado en 2014 por la Comi sión Inter ame ri cana de Mujeres , la
violencia de género se comprende como “cual quier acción o
conducta, basada en su género, que cause muerte, daño o sufri miento
físico, sexual o psico ló gico a la mujer, tanto en el ámbito público

3
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como en el privado” (Comi sión Inter ame ri cana de Mujeres, 2014,
p.  19). Esta misma conven ción deter minó que la violencia hacia la
mujer puede provenir del ámbito fami liar o comu ni tario, de la estruc‐ 
tura social, de agentes armados o de multi na cio nales y del uso arbi‐ 
trario del poder del Estado.

En América Latina, una de cada tres mujeres ha sido víctima directa
de violencia de género y sólo un 14% de ellas lo denuncia (Urban
&  Buitrago, 2014). En cuanto a las esta dís ticas sobre violen cias en
mujeres indí genas de la región, no existen aún datos gene rales alta‐ 
mente confia bles. Esta falta de infor ma ción ha sido iden ti fi cada por la
ONU Mujeres y el Obser va torio de Igualdad de Género de América
Latina y el Caribe, quienes han afir mado que la falta de cifras es una
invi si bi li za ción del problema (Naciones Unidas, 2022; Comi sión
Econó mica para América Latina y el Caribe [CEPAL], 2013). Sin
embargo, algunos países ya han creado formas propias de medirlo y,
aunque de modo lento, se avanza en esa direc ción. En el caso de
países con alta propor ción de pobla ción indí gena en la región, tales
como Bolivia o Guate mala, las tasas de violencia hacia mujeres son
espe cial mente altas (United Nations Chil dren’s Fund [UNICEF], 2013;
Urban & Buitrago, 2014).

4

Las mujeres y niñas indí genas son víctimas de violencia de género en
todo el mundo, incluso en países que suelen consi de rarse como refe‐ 
rentes respecto de las rela ciones inter cul tu rales entre estado,
sociedad civil y naciones indí genas, como Canadá o Australia
(Govern ment of Canada, 2022; Austra lian Human Rights Commis sion,
2022). De acuerdo con los datos a nivel global que ha reunido ONU
Mujeres, sabemos que:

5

Las mujeres indí genas han estado espe cial mente expuestas a graves
formas de violencia de género, como la este ri li za ción forzada; la trata
y la violencia sexual en el contexto del despla za miento o la
migra ción; las prác ticas tradi cio nales nocivas; y la violencia de
género en el contexto de los conflictos. (Naciones Unidas, 2022, p. 3)

Otros estu dios además han reve lado que también son espe cial mente
víctimas de violencia obsté trica, espi ri tual, de acceso a la justicia y en
rela ción con los dere chos de propiedad sobre la tierra (Comi sión

6
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Inter ame ri cana de Dere chos Humanos [CIDH], 2017; Comi sión Inter‐ 
ame ri cana de Mujeres, 2014; Naciones Unidas, 2015).

Las mujeres indí genas, menciona Marcela Lagarde (2005), se encuen‐ 
tran sujetas a una triple opre sión: la del género, la opre sión de clase y
la perte nencia étnica. A estas cate go rías clasi fi ca to rias o marcas de
dife ren cia ción, que de acuerdo con femi nistas como Ochy Curiel
(Barroso Tristán &  Curiel Pichardo, 2017) y María Lugones (2008)
actúan de manera imbri cada, múltiple y code pen diente, se podría
agregar una más: la de tener una disca pa cidad y/o ser madres y
cuida doras de hijos e hijas con discapacidad.

7

Para el caso de las mujeres y niñas indí genas con disca pa cidad, la
obten ción de esta dís ticas sobre violencia es aún más compleja y
continúa siendo una tarea pendiente. Naciones Unidas, cruzando
datos globales propios y de algunas orga ni za ciones líderes mundiales
en temas de disca pa cidad y pueblos indí genas, deter minó que esta‐ 
dís ti ca mente las mujeres y niñas indí genas con disca pa cidad tienen
tasas más elevadas de violencia sexual, física, cultural y psico ló gica, y
también que están sobre rre pre sen tadas dentro de la pobla ción feme‐ 
nina que está en prisión (Inter na tional Disa bi lity Alliance, Indi ge nous
Peoples with Disa bi li ties Global Network y Naciones Unidas Mujeres,
2020). Inves ti ga ciones y foros de mujeres indí genas con disca pa cidad
han reve lado que la violencia estatal e insti tu cional ha gene rado
como conse cuencia que, prác ti ca mente, no tengan acceso al derecho
de propiedad, espe cial mente sobre las tierras indí genas o ances trales
que les corres ponden, basán dose en prác ticas capa ci tistas y patriar‐ 
cales insta ladas en la buro cracia estatal (Alianza de Mujeres Indí genas
de Centroa mé rica y México et al., 2018; IWGIA, 2023).

8

Algunos países que han estu diado en mayor profun didad esto, revelan
que la violencia hacia mujeres y niñas indí genas con disca pa cidad es
espe cial mente alta. Un reporte reciente en Nepal (Gurung, 2022)
iden ti ficó que además de una alta preva lencia de violencia, estas
mujeres y niñas están expuestas a una gama mucho más grande de
posi bles perpe tra dores de violencia, inclu yendo a sus cuida dores,
traba ja dores de la salud, asis tentes perso nales y profe sores. Así
también, este reporte reveló que el acceso a la justicia es muy escaso,
lo que contri buye a que los ciclos de violencia perduren.

9
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En Canadá también se ha detec tado que la violencia hacia mujeres y
niñas indí genas con disca pa cidad ocurre con mayor frecuencia,
compa ra ti va mente, y reco noce que el colo nia lismo se encuentra en la
base de los sistemas de apoyo, de justicia y legales, por lo que la
violencia hacia ellas toma carac te rís ticas sisté micas y estruc tu rales
(Abbas, 2022).

10

En Australia se ha iden ti fi cado el mismo pano rama a través de inves‐ 
ti ga ciones esta dís ticas sobre las mujeres de las Primeras  Naciones 1,
entre las que destacan aque llas rela cio nadas con la violencia fami liar
y domés tica dentro de los pueblos indí genas. Sin embargo, se consi‐ 
dera que el sistema de soporte no está prepa rado para prevenir y
responder de manera efec tiva (Taley ratne, 2021).

11

Consi de ramos que la violencia por razón de género no ha sido anali‐ 
zada con sufi ciente dete ni miento y profun didad como una realidad
que afecta direc ta mente a las mujeres y niñas indí genas con disca pa‐ 
cidad, espe cial mente a las que habitan el Sur Global, a pesar de que
Naciones Unidas se ha dado a la tarea de formular distintas conven‐ 
ciones para eliminar las discri mi na ciones de tipo racial (Conven ción
sobre la Elimi na ción de todas las Formas de Discri mi na ción Racial,
del año 1965), la violencia y discri mi na ción por género (Conven ción
sobre la Elimi na ción de Todas las Formas de Discri mi na ción contra la
Mujer, del año 1979) y la discri mi na ción por disca pa cidad (Conven ción
sobre los Dere chos de las Personas con Disca pa cidad, del año 2006).

12

Dichas conven ciones, aunque nece sa rias y perti nentes, resultan insu‐ 
fi cientes, ya que Naciones Unidas ha tratado la discri mi na ción racial,
por género y por disca pa cidad discre ta mente, a través de meca‐ 
nismos sepa rados y para lelos y no de manera inter sec cional.
Asimismo, estas no consi deran los entron ques de los sistemas estruc‐ 
tu rales de opre sión que están en su base, además de las epis temes y
onto lo gías propias de los pueblos.

13

A partir de esta realidad tan compleja, la refle xión que propo nemos
en este artículo tiene por obje tivo discutir respecto de la violencia de
género que viven mujeres y niñas indí genas con disca pa cidad en
América Latina, así como la que viven madres y cuida doras de
personas con disca pa cidad en dichos pueblos. Es impor tante
subrayar que en esta propuesta el conti nente es un lugar de enun cia‐ 
ción, pero además un terri torio en el que conviven diversas naciones

14
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indí genas y estados- naciones y un lugar en el que la violencia hacia
los pueblos indí genas toma carac te rís ticas parti cu lares e históricas.

Para el análisis, las autoras se han propuesto reunir sus inves ti ga‐ 
ciones, trabajos y expe rien cias de ejer cicio profe sional con la disca‐ 
pa cidad en pueblos indí genas, para rescatar relatos de mujeres y
niñas, y discu tirlos a la luz de las pers pec tivas deco lo niales, inter cul‐ 
tu rales y críticas en vínculo con el enfoque de género y los femi‐ 
nismos. Para esto, las autoras se basan en la hipó tesis de que existe
una rela ción entre  patriarcado 2,  colonialidad 3 y  capacitismo 4 que
explica la actual situa ción de violencia que viven las mujeres y niñas
indí genas con disca pa cidad en el conti nente. El propó sito final de
este artículo es contri buir a generar más refle xiones e inves ti ga‐ 
ciones en este campo y proponer algunos desa fíos para iniciar un
camino hacia la elimi na ción de toda forma de violencia hacia mujeres
y niñas de pueblos  indígenas- originarios 5 con disca pa cidad en
América Latina.

15

Nues tros lugares de enun cia ción,
incor po ra ción, transformación
Desde la plura lidad de nues tras inves ti ga ciones, trabajos y ejer ci cios
profe sio nales, a lo largo de los años nos hemos ubicado en distintas
vertientes del pensa miento crítico en cien cias sociales y en los acti‐ 
vismos y mili tan cias, posi cio nán donos en contra de diversas violen‐ 
cias. Hemos ido cons tru yendo  un locus de enun cia ción anclado en
nues tras histo rias y expe rien cias vitales como personas situadas en el
Sur Global, no exentas de tensiones internas, cues tio na mientos e
inter pe la ciones frente al tópico inter sec cional discapacidad- género-
etnicidad, al cual no siempre nos acer camos en primera persona.
Desde ese lugar nos compro me temos en nuestra praxis inves ti ga tiva,
profe sional y mili tante, con una actitud vigi lante epis té mi ca mente, a
buscar modos otros de posi cio narnos frente a ello y a rela cio narnos
con el cono ci miento, así como con las personas que encarnan y/o
viven cian las expe rien cias de opre sión y violencia que a conti nua ción
denun ciamos. Las autoras nos reco no cemos también, como parte del
Grupo de Trabajo Estu dios críticos en disca pa cidad, del Consejo Lati‐ 
no ame ri cano de Cien cias Sociales (CLACSO), y dentro de este, como
inte grantes de la línea de trabajo sobre pueblos indígenas- originarios

16
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y disca pa cidad. Hacemos parte de un grupo fraterno, femi nista,
vincu lado a los terri to rios y reali zamos un trabajo acadé mico
conjunto desde hace algunos años.

A conti nua ción, compar ti remos un breve relato personal en el que
cada autora expli cita su lugar de enun cia ción, enten diendo que nos
enun ciamos desde las propias viven cias encar nadas y situadas, las
que han impli cado profundos procesos de trans for ma ción
e interpelación 6.

17

Newen Zomo [Fuerza espi ri tual feme ‐
nina/de mujeres mapuche]

En el reco rrido como inves ti ga dora en temas de disca pa cidad y
pueblos indí genas, el newen 7 y kimün 8 de mujeres como Moira Millán
(2019) y Liliana Ancalao (2020) han sido funda men tales. Moira Millán
(2019) ha sido una pensa dora cons ciente y denun ciante de las
diversas violen cias que sufren las niñas y mujeres mapuche, en el
Wall wapu.  Su zugun 9 visi bi liza las violen cias sexuales, las perse cu‐ 
ciones a las defen soras de la natu ra leza, los femi ci dios, terri ci dios y la
violencia de los sistemas judi ciales. Liliana Ancalao, poeta mapuche
del Puel mapu, ha inspi rado mucho mi trabajo como inves ti ga dora, ha
desa fiado mi manera de refle xionar los andares de las mujeres
mapuche y me ha hecho comprender mejor la recu pe ra ción de la vida
a través de la recu pe ra ción de la lengua y del terri torio. La fuerza de
su poesía me ha llevado a reco rrer las nostal gias de las rela ciones
entre mujeres desde la niñez, y las violen cias que viven juntas y lo que
las hace trans for marse en resis tencia hermana (Ancalao, 2020). Soy
una mujer que habita en el Wall mapu, que no tiene disca pa cidad y
que no es indí gena, por lo que me acerco a la inves ti ga ción en estos
campos de forma humilde, respe tuosa y comple men taria, además de
agra de cida por la forma en que ambas comu ni dades han compar tido
sus expe rien cias conmigo durante tantos años.

18

Senti pensar reali dades desde
la frontera
Desde mis expe rien cias vitales como mujer mestiza fron te riza, mis
acer ca mientos a femi nistas como Gloria  Anzaldúa (2016),
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María Lugones (2008), Aura Cumes (Gil & Cumes, 2021) y Silvia Fede‐ 
rici (2015) han tenido como efecto reco no cerme como prota go nista
/  ciuda dana /  mujer /  persona situada en terri to rios sociales,
sexuales y psico ló gicos de carácter liminal, en los que “una no es ni
de aquí ni de allá” y en los que “no se es esto pero tampoco aquello”.
Desde este lugar ambiguo, me he reco no cido como objeto de opre‐ 
siones y privi le gios imbri cados, difusa y para dó ji ca mente, y consi dero
que desde esta sensi bi lidad, hecha conciencia y pensa miento a partir
de mi forma ción como inves ti ga dora social, me posi ciono epis té mica
y ético- políticamente de cara al tópico disca pa cidad en contextos de
desigualdad y peri feria social.

En este tejido de senti pen sares, me intereso en las expe rien cias de
vida de mujeres y niñas con disca pa cidad, así como en las de madres
de infantes con disca pa cidad, todas ellas de origen indí gena, para dar
cuenta de la manera en que capa ci tismo, racismo y patriar cado se
apoyan mutua mente, pero sobre todo, radi cal mente, para confi gurar
las expe rien cias vitales de las niñas y mujeres aludidas.

20

Por un mundo en donde quepan
muchos mundos [Mani fiesto del Ejér ‐
cito Zapa tista de Libe ra ción Nacional]

Mi hori zonte polí tico y, por ende, mi lugar de enun cia ción es el de
increpar toda forma de domi na ción que tenga sustento en bina‐ 
rismos, los cuales han permi tido la exis tencia de sujetos hege mó nicos
que dominan y acaparan recursos econó micos, polí ticos y cultu rales
en detri mento de personas que, bajo pará me tros normo- céntricos
han sido confi gu rados como “otre dades”. En un país plural y diverso,
la consigna zapa tista de “un mundo en dónde quepan muchos
mundos” llegó para exigir el respeto a los diversos mundos y sentidos
de vida que coexisten en el terri torio, pero también consi dero que
permite reco nocer y visi bi lizar el respeto a la diver sidad de cuerpos,
lenguas y formas de exis tencia. Entre estas formas diversas de exis‐ 
tencia, la disca pa cidad tiene presencia en entra mados terri to riales,
cultu rales, polí ticos y sagrados.

21

La Antro po logía, disci plina en la cual me formé, me llevó a conocer a
infantes indí genas del pueblo nahua en situa ción de disca pa cidad.
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Este acer ca miento me permitió conocer las desigual dades, violen cias
y caren cias a las que se enfrenta dicha pobla ción en mi país (México),
las cuales son gene radas por una estruc tura que sigue confi gu rán‐ 
dose a partir de esta mentos raciales y de clase. Mi acer ca miento
directo a las comu ni dades indí genas, también me permitió conocer
otras formas de vivir y expe ri mentar a la disca pa cidad, encon trán‐ 
dome con prác ticas de inclu sión gene radas desde la comu nidad, con
la fina lidad de inte grar, cuidar y sostener la vida de niños y niñas
con discapacidad.

To'oxytyëjkjä'äyët [Término que designa
a la mujer como una persona con una
iden tidad propia con reco no ci miento
en la vida comunitaria]
Soy Ayuujk Jääy 10, una mujer que por treinta años aceptó, integró y
norma lizó las violen cias de género. Afor tu na da mente entre mujeres e
histo rias compar tidas nos acom pa ñamos, así me sentí con las mujeres
cuida doras de niños y niñas con disca pa cidad y con Zenaida  Pérez,
mujer Mixe, acti vista, femi nista, defen sora de dere chos de los
pueblos, terri to rios y mujeres indí genas. Ella demanda garan tizar la
repre sen ta ción y parti ci pa ción polí tica de las mujeres indí genas para
garan tizar otros dere chos como la salud, la educa ción y otros servi‐ 
cios básicos (Imagen radio, 2021). Así, Zenaida, al igual que mi
persona, nos posi cio namos desde la justicia social, la nece sidad de la
pers pec tiva de género e inter cul tu ra lidad en el área de la salud, la
educa ción y la parti ci pa ción polí tica. Llamamos a las mujeres al reco‐ 
no ci miento de sus iden ti dades y dere chos, para su parti ci pa ción
plena en la sociedad (Pérez, 2022, p.  20). Nuestra lucha en el terri‐ 
torio Mixe es aún en soli tario, las personas repre sen tantes comu ni ta‐ 
rias –hombres y mujeres-  no siempre comparten la visión y la nece‐ 
sidad de incluir a la mujer en el desa rrollo comunitario 11.
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Un chumbe [faja que forma parte de la
vesti menta tradi cional de las mujeres
del pueblo inga] fronterizo
Como Alexander, me sitúo en una fron tera singular que encuentra el
femi nismo desco lo nial de la chicana Gloria  Anzaldúa (2004, 2015,
2016), el para digma de inves ti ga ción indí gena de la maorí Linda
Tuhiwai  Smith (2016) y el ecofe mi nismo de la india Vandana  Shiva
(Mies & Shiva, 1997; Shiva, 1995; Shiva & Shiva, 2021). En el centro está
el palpitar rebelde de una conciencia que habita las fron teras entre
para digmas mecanicistas- dominantes y para digmas emergentes- 
alternativos en disca pa cidad (Yarza de los Ríos, 2020, 2021, 2023). Esa
conciencia es liminal, se mueve entre culturas y mundos para habi‐ 
tarnos Entre Mundos (Keating, 2005). Con Smith (2016) desco lo ni‐ 
zamos la inves ti ga ción crítica en disca pa cidad con meto do lo gías
deco lo niales e indí genas como las histo rias de antigua, los conceptos
ances trales, prác ticas peda gó gicas ances trales y de cuidado que nos
vinculan a la Madre Tierra (Candre, 2007, 2011, 2014; Yagarí, 2017). Y
con el ecofe mi nismo inter co necto las rela ciones entre la ideo logía de
la sepa ra ción (de la Tierra, de los otros seres y con uno mismo) y la
ideo logía de la capa cidad/norma lidad o capa ci tismo (Lapierre, 2022;
Yarza et  al., 2019; Yarza de los Ríos y Vain, 2020), enten dién dolas
como violen cias hacia las personas y la Tierra. Por tanto, los procesos
de injus ticia, violencia y expro pia ción hacia la Tierra también se
coaligan hacia las niñas y mujeres indí genas con “disca pa cidad”, hacia
los cuerpos- territorios y los saberes ances trales originarios.

24

Apro xi ma ciones metodológicas
Las formas de apro xi ma ción meto do ló gica presentes en  esta
champurria 12 de relatos y formas de inves ti ga ción abarcan la etno‐ 
grafía, el trabajo de campo con las comu ni dades, la siste ma ti za ción
de la propia expe riencia educa tiva, la auto etno grafía, la recu pe ra ción
docu mental de regis tros del trabajo con las comu ni dades, el acer ca‐ 
miento desde los para digmas indí genas de inves ti ga ción, el diálogo de
saberes y las epis te mo lo gías del Sur.
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En rela ción con las técnicas de cons truc ción de la infor ma ción, la
gama de estas contempla: entre vistas en profun didad, grupos de
discu sión, conver sa ciones infor males en acti vi dades de la comu nidad,
la recu pe ra ción de regis tros diversos (cuaderno de apuntes, diarios
de campo, entre vistas semi es truc tu radas apli cadas), recu pe ra ción
docu mental y oral de histo rias anti guas, trabajo de campo, obser va‐ 
ción parti ci pante, conver sa ciones tele fó nicas, traduc ción e inter pre‐ 
ta ción de entre vistas en lengua nativa y traduc ción inter cul tural, viaje
ecope da gó gico y círculos de palabra.

26

En cuanto a los perfiles de las mujeres cuyos relatos dan vida a esta
inves ti ga ción, estos son: mujeres indí genas mapuche y aymara con
disca pa cidad y cuida doras de personas con disca pa cidad; mujeres
vincu ladas a la disca pa cidad desde la propia expe riencia o la mater‐ 
nidad, de origen indí gena y en contexto de rura lidad en Chiapas;
mujeres nahuas madres de infantes en situa ción de disca pa cidad, y
niñas y jóvenes nahuas con disca pa cidad que asis tían a los Centros de
Aten ción Múltiple de la región sur de la Huas teca Poto sina; mujeres
Tüük nëëm Jääy, cuida doras de niños y niñas con disca pa cidad,
hablantes de la lengua Mixe y/o español; y el terri torio ebera eyábida
y mujeres ebera del resguardo indígena.

27

Final mente, en refe rencia a las consi de ra ciones éticas, las inves ti ga‐ 
ciones aquí citadas tran sitan desde el respeto a la norma tiva inter na‐ 
cional de inves ti ga ción en salud, expre sada en la apro ba ción de
comités de ética, pero también en el acer ca miento a las éticas
propias de los pueblos, mani fes tadas en el trato de palabra y el acer‐ 
ca miento en confianza entre las personas, siguiendo los proto colos
indí genas. Se ha utili zado, también, la meto do logía hori zontal, la cual
implica proble ma tizar la violencia y el extrac ti vismo epis té mico
come tidos en contra de las comu ni dades y pueblos indí genas lati no‐ 
ame ri canos. Se ha puesto espe cial rele vancia en dar cuenta de sus
voces ínte gras y auto repre sen tadas. Asimismo, se ha consi de rado la
trian gu la ción de la infor ma ción, y algunas inves ti ga ciones se han
apro xi mado espe cial mente desde una ética inter cul tural y plane taria.
Sin duda los desa fíos en materia de ética en el trabajo e inves ti ga ción
con los pueblos indí genas es un enorme desafío y una tarea urgente.
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Resultados

Relatos desde la peri feria. Violen ‐
cias invisibilizadas

Nɨkaɨriya izoi komuidɨkue /
Como un sueño me engendraron;
Eiño nɨkaɨdɨkue, rɨngodɨkue /
Soy el sueño de mi madre, soy mujer.
Ja jitaɨngodɨkue, kaɨmare ɨnɨdɨkue /
Cuando ya era joven, dormía dulcemente;
Kue nɨkaɨriya uafuena jaaide, fia nɨkaɨñede /
Mi sueño se hizo realidad, no era solo un sueño.
Kaziya rɨngodɨkue ua rɨngodɨkue /
Soy mujer de despertar, verda dera mujer
Naɨmekɨ rɨngodɨkue fareka rɨngodɨkue /
Soy mujer dulce, mujer de yuca dulce
Tɨnuango, Anas tasia Candre, mujer okaina murui muina

Como una contri bu ción a la visi bi li za ción y denuncia de las violen cias
basadas en género, que son inter sec cio nales, colo niales y capa ci‐ 
tistas, queremos compartir algunos relatos de nues tras expe rien cias
de inves ti ga ción, trabajo y ejer cicio profe sional. Esos relatos se sitúan
en tres países: Chile, México y Colombia, y en cinco terri to rios,
respec ti va mente: Arau canía, Tara pacá, región Sur de la Huas teca
Poto sina, Oaxaca, Chiapas y Antioquia.

29

Violencia en mujeres y niñas aymara
y mapuche

En mi primera inves ti ga ción sobre disca pa cidad y pueblos indí genas
(Lapierre, 2014), tuve el propó sito de indagar sobre las compren‐ 
siones cultu rales de la disca pa cidad en el pueblo mapuche. Durante
las entre vistas a diversas personas que confor maban la muestra,
apare cieron diversos relatos rela cio nados con la violencia de género,
la que en ese momento no era motivo de estudio para mí, lamen ta‐ 
ble mente. Estos relatos compar tían compren siones cultu rales de la
disca pa cidad, pero a la vez, se cruzaban con elementos rela cio nados
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con formas de opre sión basadas en el género. Mirando nueva mente
esos regis tros hoy, cons ta tamos que las violen cias de género se
encuen tran allí.

Al preguntar a una mujer mapuche cuida dora de una niña con disca‐ 
pa cidad, acerca de los orígenes de la disca pa cidad desde su pers pec‐ 
tiva como mapuche, refirió:

31

por ser la mujer en nuestro pueblo es como siempre la que tiene más
culpa de cuando un hijo tiene disca pa cidad, porque uno se tiene que
cuidar, pero además como yo traba jaba en Temuco era peor, que allá
las mujeres trabajan mucho y los jefes no entienden, entonces uno
siempre sale perju di cada y al final todo es más compli cado, por eso
uno piensa en esas cosas 13. (Mujer mapuche madre de dos niños
con discapacidad)

Esta mujer formaba parte de un grupo de mujeres indí genas, madres
cuida doras de niñas y niños con disca pa cidad, y la conver sa ción había
girado en torno a las muchas normas cultu rales y prohi bi ciones que
la mujer emba ra zada debe cumplir para evitar el kutran pichikeche 14,
tales como evitar ciertos lugares o acti vi dades como reco lectar
hierbas medi ci nales en lugares sagrados prohi bidos. La mujer señala
que, debido a estas creen cias, muchas veces las mujeres son iden ti fi‐ 
cadas como culpa bles cuando el bebé nace con algún problema de
salud o alguna “malfor ma ción” corporal.

32

Además, del relato se puede desprender la expe riencia de la violencia
insti tu cional en el contexto laboral, donde se evidencia el poco apoyo
por parte del empleador a una mujer madre. También se desprende
que el exceso de trabajo, carac te rís tico de las socie dades capi ta listas
contem po rá neas, no dialoga con las normas cultu rales de cuidado de
la mujer embarazada.

33

En otro relato, esta vez de mi inves ti ga ción actual en este campo, una
mujer aymara con disca pa cidad, mani festó una visión muy crítica a
partir de una expe riencia que vivió su comu nidad con la campaña
Teletón, la que cons ti tuye una prác tica cultural chilena que proviene
de la insti tu cio na lidad privada, avalada por el estado y que está
profun da mente arrai gada en el imagi nario nacional  patriota 15. La
mujer cuenta la expe riencia de que ella, siendo mujer adulta con
disca pa cidad, presenció la violencia insti tu cional respecto de la
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folclo ri za ción del género y cultura, dado que, con esta repre sen ta‐ 
ción, Teletón respondía a sus obje tivos cari ta tivos. Señala:

Mira, una vez mostraron a una niña de la comu nidad pa’ la Teletón,
con su traje yendo al colegio, ella sin bracitos. ¿Tú creí que hay algo
sincero en eso? Pura mentira […] se les notaba que tenía que ser una
niña porque era más colo rida la ropa, más bonita y da más…
más sensibilidad. (Mujer aymara con discapacidad)

La vivencia de esta expe riencia revela formas de violencia arrai gadas
en la colo nia lidad y el capi ta lismo, que se aplican a niñas indí genas
con el fin de generar una visión esen cia lista de la cultura, expre sada
en la vesti menta, puri fi cando a la persona de todo contexto e historia
con el fin de mostrar la realidad cultural de una manera selec tiva para
el propó sito de mercado que tiene la campaña tele vi siva, cosi fi cando
a las niñas indí genas e insta lando un imagi nario de ellas funcional a la
insti tu cio na lidad, profun da mente violento.
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Violencia hacia mujeres y niñas
indígenas- originarias en contexto de
disca pa cidad y pobreza. Expe rien cias
desde el sureste mexicano
En mi expe riencia personal, profe sional y como inves ti ga dora, he
podido ates ti guar de manera directa e indi recta dife rentes violen cias
de las que han sido objeto niñas y mujeres con disca pa cidad y madres
de infantes con disca pa cidad, todas ellas de origen indí gena o en
contextos de rura lidad y pobreza extrema. La disca pa cidad ha estado
presente en mi vida si bien no de manera directa, mediante dife rentes
rela ciones que he esta ble cido con amis tades, y desde hace poco más
de una década también debido a mi ejer cicio profe sional
e investigativo.

36

Me interesa iniciar expo niendo el caso de una mujer con disca pa‐ 
cidad inte lec tual a la que conocí por razones perso nales y que falleció
muy joven. Era origi naria de la loca lidad llamada Monte Sinaí, de no
más de 600 habi tantes, ubicada en la zona fron te riza de México con
Guate mala, y que cons ti tuye una zona de alta afluencia migra toria de
personas de origen indí gena de México. Esta mujer era la hija mayor
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de una pareja que vivía en extrema pobreza. La familia carecía de
servi cios básicos como un baño o letrina, tampoco tenía agua potable
y vivía haci nada en una casa elabo rada con palos y forrada de nailon.
El padre era alcohó lico y la madre era quién se encar gaba de sostener
a la familia con los escasos ingresos que lograba generar traba jando
para otras mujeres de la loca lidad elabo rando hojuelas y pan y con
aque llos que la familia lograba generar a cambio de su trabajo agrí cola
entre otras tareas. Esta joven mujer, que presen taba crisis convul sivas
de manera recu rrente y a la que regu lar mente mante nían atada a un
palo ente rrado en el patio al pie de la casa, no accedía a aten ción
médica. Murió antes de cumplir los 20 años a causa de una pulmonía,
poco después de que su madre descu briera que era abusada sexual‐ 
mente por su padre.

Por otra parte, desde mi expe riencia profe sional como educa dora
espe cial, me he encon trado con una situa ción cons tante rela cio nada
con la violencia obsté trica de la que son objeto las madres (de origen
indí gena y en su mayoría tsotsiles) de infantes y pre- adolescentes con
disca pa cidad. Al momento de recu perar las histo rias de vida de sus
hijos e hijas, estas madres relatan situa ciones recu rrentes tales como
la falta de acceso a servi cios médicos debido a sus condi ciones
econó micas, así como múlti ples violen cias, como que en hospi tales y
clínicas de campo se les hacía esperar por lapsos prolon gados de
tiempo durante el trabajo de parto, sin super vi sión, indi cán do seles
simple mente que regre saran a sus hogares y volvieran horas después
o al día siguiente. Relatan también situa ciones que sugieren trato y
proce di mientos auto ri ta rios, despec tivos y despersonalizados.

38

Los relatos de estas madres sugieren que las disca pa ci dades de sus
hijos e hijas son producto de no haber sido aten didas a tiempo y de
manera eficaz durante el trabajo de parto: hipoxia neonatal, sufri‐ 
miento fetal, cianosis y otros, son términos que emergen coti dia na‐ 
mente durante los diálogos. Sin embargo, aunque muchas expresan
sospe chas en torno a la inci dencia directa que estos actos pudieron
haber tenido en que sus hijos e hijas hayan nacido con alguna disca‐ 
pa cidad, la mayoría de las madres parece no tener cons ciencia de que
las situa ciones a las que han sido expuestas por el personal de salud
cons ti tuyen actos de violencia.
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Con rela ción a la violencia ejer cida contra madres de infantes con
disca pa cidad, expongo también el caso de una escuela de educa ción
espe cial en la que laboré cuando recién iniciaba mi trayec toria
docente. Esta escuela alber gaba una pobla ción redu cida de la loca‐ 
lidad en que se encon traba. Exis tían diversas situa ciones de la coti‐ 
dia nidad escolar que encen dían una alerta en mi inte rior, mien tras
que otras apare cían frente a mis ojos de manera evidente, como era el
trato dife ren ciado que reci bían las madres de origen indí gena con
rela ción a las madres mestizas. A las segundas, la traba ja dora social, el
personal direc tivo y docentes de mayor antigüedad, les hablaban de
“usted”, mien tras que las primeras no sola mente eran tuteadas, sino
que dicho tuteo se acom pa ñaba por un tono que tran si taba de lo
despec tivo a lo pater na lista. Regu lar mente estas madres eran rega‐ 
ñadas por estos mismos profe sio nales, entre otras cosas, debido a sus
maneras “erró neas” de criar y propor cionar cuidados a sus hijos e
hijas con discapacidad.
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En esta misma escuela, que estaba a cargo de un personal direc tivo
alta mente misó gino y violento que ejercía su violencia sobre todas las
mujeres que hacíamos parte de la comu nidad escolar (profe sio nales,
madres y alumnas mestizas, pero con más fuerza sobre quienes eran
de origen indí gena), se dio un caso de violencia que me fue rela tada
años después por su prota go nista en el marco de mi inves ti ga ción
doctoral. Una joven con disca pa cidad visual de familia migrante de
origen indí gena a la que, en medio de amedren ta mientos y acti tudes
inti mi da to rias y apro ve chando la situa ción de pobreza y poca esco la‐ 
ridad de sus fami liares, así como de la confianza de estos puesta en la
insti tu ción escolar, le fueron desviados los recursos que una asocia‐ 
ción civil extran jera había donado para una cirugía.

41

Estas expe rien cias repre sentan solo algunos de los ejem plos de
violencia de género, racial y capa ci tista hacia mujeres y niñas de
origen indí gena vincu ladas a la disca pa cidad, sea desde la expe riencia
encar nada o bien desde sus rela ciones de paren tesco y cuidado,
violen cias muchas veces norma li zadas tanto por sus ejecu tores como
por sus receptoras.
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Violencia en mujeres y niñas nahuas
con disca pa cidad de la región sur de la
Huas teca Poto sina, México
A partir de mi inves ti ga ción de tesis doctoral, pude conocer distintas
violen cias cifradas en la vida y corpo ra li dades de mujeres y niñas
perte ne cientes al pueblo nahua de la región sur de la Huas teca Poto‐ 
sina en México (Mocte zuma, 2021).
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Al igual que las mujeres y madres mapu ches, las mujeres nahuas
asumen la culpa de la presencia de la disca pa cidad de sus hijos e hijas,
por tal motivo, el cuidado y aten ción de las infan cias es asumido en
su tota lidad por ellas. A su vez, algunas mujeres jóvenes cuyo primer
hijo o hija ha nacido con disca pa cidad, se han visto cons tan te mente
presio nadas por sus fami liares para que tengan más hijos “sanos”, tal y
cómo se señala en el siguiente testimonio:
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Mi suegra me dice que por qué no tengo más hijos, que María ya está
grande, y que no porque la primera me haya salido malita los demás
me van a salir así, pero yo le digo que María todavía usa pañal, no
puede comer solita, y a veces llora todo el día y tengo que cargarla
día y noche para que deje de llorar y es bien difícil salir con los
gastos, mi marido trabaja cuando hay trabajo y cuando no trabaja,
pues no hay dinero. (María, mujer nahua)

La culpa y respon sa bi li za ción asumida por las mujeres indí genas
cuándo un hijo o hija nace con disca pa cidad repre senta un tipo de
violencia velada o invi si bi li zada que afecta las vidas de las madres y
cuida doras, quienes se sienten en la obli ga ción de asumir el trabajo
de cuidados de manera soli taria y, a su vez, se han visto presio nadas
por sus fami liares para tener más hijos que les nazcan “sanos”.
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Por otra parte, durante mi proceso de inves ti ga ción, pude conocer
violen cias ejer cidas direc ta mente hacia niñas y mujeres indí genas
nahuas con disca pa cidad. Una de las violen cias que eran mencio‐ 
nadas (aunque de manera velada) es la violencia sexual. Lorena, una
adoles cente nahua de 16  años con disca pa cidad audi tiva, sufrió un
intento de violencia sexual, por parte de un joven que la espiaba
cuando salía de su comu nidad rumbo a su escuela, ya que Lorena
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había logrado alcanzar cierto grado de auto nomía que le permitía
movi li zarse por los caminos y senderos de su comu nidad. Afor tu na‐ 
da mente, Lorena pudo defen derse y evitar dicho abuso. Este episodio
de violencia me fue rela tado por la maestra de Lorena:

Un muchacho le salió a Lorena en uno de los senderos y la intentó
violentar, lo bueno es que ella es muy inte li gente y no se dejó y le
soltó un golpe y con señas, le comenzó a decir un montón de cosas y
se fue de ahí corriendo. Luego la mamá del muchacho tuvo el
descaro de irle a reclamar a la familia de Lorena, porque su hija le
había pegado a su hijo, pero Lore ya les había contado todo a sus
papás, y desde ese día, su mamá prefiere traerla a la escuela y
también reco gerla; le dio miedo dejar a su hija andar sola. (Hilda,
maestra de educa ción especial)

La violencia de índole sexual, ejer cida sobre las mujeres y niñas indí‐ 
genas en situa ción de disca pa cidad, ha sido consi de rada por las fami‐ 
lias como un riesgo latente, por lo que preva lece el temor de dejarlas
ir solas a sus escuelas y a otros espa cios impor tantes para su desa‐ 
rrollo, lo que ha signi fi cado una barrera para que estas mujeres y
niñas logren alcanzar auto nomía plena.
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Otro caso que pude iden ti ficar se vincula con el intento  de
discapacidio de Isabel, una niña recién nacida con una disca pa cidad
severa. El naci miento de Isabel fue ines pe rado, ya que su madre, una
mujer con disca pa cidad audi tiva e inte lec tual, no sabía que estaba
emba ra zada, (de hecho, se comen taba que fue abusada sexual mente).
La mujer tuvo su parto en la letrina de su casa y, por poco, Isabel cae
dentro de la misma. Cuando el abuelo de Isabel se dio cuenta de lo
suce dido, mandó llamar a la partera de la comu nidad, doña Bety,
quien llegó a auxi liar a la mujer y a la recién nacida. Fue esta partera
quién me narró cómo el abuelo de Isabel intentó asesi narla y la forma
en cómo ella la rescató y pasó a conver tirse en su madre adoptiva:
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Yo a esta niña ya sabía que iba a llegar. Por eso con garras la defendí
de ese abuelo, ahora él ya falleció, ya se fue, pero en ese momento
estaba enoja dí simo, y con un machete bien filoso al lado empezó a
decir que la niña era un engendro del demonio y que él no quería a
esa cría: ¡Lléva tela! ¡Lléva tela!, me dijo. Pues que me la llevo, le digo,
todavía con cordón umbi lical me la llevé a la casa, porque pues no
tenía ni luz el señor. ¿Cómo le iba a cortar el cordón? - no tenía con
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que ver- ¡Todo estaba oscuro! Todavía con cordón y todo, llegué a mi
casa, en donde tengo la báscula y la pesé, pesaba un kilo doscientos
cincuenta gramos - chiquitita-, y de talla apenas eran 32 centí me tros.
Por eso cuando la llevé al hospital me dijo el pediatra, -¡Ay! señora-  A
ver, usted ha aten dido a tantos niños sanos, y quedarse con lo peor.
No me diga eso doctor -le dije-, no me diga eso, esta niña es un
regalo de Dios (Doña Bety, partera).

Ser cuida dora de una mujer con disca ‐
pa cidad: relatos en la cultura Mixe
En mi inves ti ga ción reali zada en una comu nidad de la región Mixe de
Oaxaca, México (Romualdo, 2019), las mujeres día a día viven situa‐ 
ciones de violencia. La violencia hacia la mujer en el pueblo Mixe es
un tema que se acepta con mucha norma lidad; el mismo contexto
socio his tó rico y cultural de las personas mayores ha orien tado a que
las mujeres acepten vivir una realidad que se ha trans mi tido de gene‐ 
ra ción a gene ra ción, por lo que se ha conver tido en una especie de
tradi ción cultural- generacional.
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En la historia oral, las mujeres mayores de la comu nidad expresan
haberse casado con hombres que su padre y madre acor daron.
Hombres, que ellas a su corta edad (14, 15, 16 años) nunca habían visto,
cuando la familia acep taba la ofrenda que la familia del hombre
ofrecía, la mujer tenía que aban donar su hogar para formar parte de
una familia desco no cida. Ahí, la mujer adquiría el rol de servir a cada
una de las personas miem bros de la nueva familia, levan tán dose a las
cinco de la mañana para hacer las torti llas, poner el café y procurar
que a las seis de la mañana estu viera lista la comida, antes de que el
marido saliera a trabajar. Cuando la mujer era agre dida físi ca mente,
regre saba a su casa para buscar la protec ción de sus padres, pero
antes de recibir consuelo y refugio, la mayoría era recha zada y obli‐ 
gada a regresar con su pareja. Aún con los golpes, el cuerpo ensan‐ 
gren tado, el llanto y el dolor, la mujer regre saba porque “era su
marido y se tenía que aguantar” 16. Siendo esta la historia que ante‐ 
cede a la mayoría de las mujeres, es común verlas caminar en las
calles con la mirada en el suelo detrás de su pareja.
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Con este contexto, la situa ción es aún más compleja cuando se trata
de mujeres con disca pa cidad y/o mujeres cuida doras de hijos e hijas
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con disca pa cidad. La cuida dora - madre, tía, abuela-  es quién se
encarga del cuidado de las personas inte grantes de la familia, quien
desde el naci miento de la niña o niño con disca pa cidad se encuentra
con viven cias de sufri miento y rechazo por parte de la familia, sobre
todo por el padre, como es el caso de Tu:h, mujer- madre que tuvo
que huir con su hija recién nacida en brazos, porque su padre no
permitió que viviera más en su casa. El padre, al ser el jefe de familia
tomó la deci sión y la madre de Tu:h no tuvo más remedio que aceptar
la deci sión de su pareja y decirle a su hija que se tenía que ir porque
no había más que hacer, eran órdenes del “jefe de familia”:

Y luego me corrió, mi padre me corrió, yo me fui a México, fui por
tres meses. Solo me llevé a mi bebé; ella tenía dos semanas, cuando
mi papá me corrió. Y mis otros hijos se los quedó su abuela. Mi madre
solo me decía ¡no importa vete!, ¿Dónde más puedes ir? Mi sobrina
me llevó de aquí, la hija de una de mis cuñadas, me dijo: vámonos
mejor de aquí tía. Le dije que ¿Qué podría yo hacer allá?, porque yo
no era fuerte y mi hija tampoco. Ella me dijo: no importa tía, allá
trabajas, y nos fuimos (Tu:h, mujer Mixe, madre cuida dora de una hija
y un hijo con discapacidad).

En este testi monio nos damos cuenta de que ser mujer y cuidar de
una hija con disca pa cidad implicó renun ciar a la familia y a los hijos.
En el caso espe cí fico de esta mujer, tenía un hijo y una hija recién
nacida con disca pa cidad, y el rechazo del padre ocurrió con el naci‐ 
miento de la niña, el hijo mayor fue acep tado como miembro de la
familia. Ante esta realidad la madre aban donó su hogar para proteger
a su hija.
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Durante el trabajo de campo en la comu nidad Mixe, me encontré con
mujeres que habían pensado en algún momento aban donar a sus hijas
en las insta la ciones del Sistema Nacional para el Desa rrollo Inte gral
de la Familia (común mente llamado DIF). El DIF es un orga nismo
descen tra li zado mexi cano encar gado de dirigir la asis tencia social.
Las fami lias Mixes saben que, en la ciudad capital, Oaxaca, existen
insta la ciones tipo alber gues donde se cuida a los niños y niñas con
disca pa cidad, se les protege, otor gán doles refugio y alimentos. La
vida diaria de la mujer Mixe está confi gu rada en torno al cuidado de
los otros, al trabajo en el campo; siembra, cosecha y limpiar la milpa;
cargar leña, apoyar al esposo, etc. Y aunado a factores como la
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economía fami liar, rechazo fami liar, infi de li dades de la pareja, carga
de trabajo o presión social, las mujeres son condu cidas a tomar deci‐ 
siones, que a pesar de que generan dolor y sufri miento, tienen que
aceptar y elegir, porque la estruc tura social y comu ni taria así lo
ha impuesto.

Violen cias hacia la Tierra y hacia
mujeres indí genas Êbêra en Colombia
Las montañas de los Andes también son piel de la Tierra, como los
desiertos de África o los Alpes de Europa. Las montañas y los ríos son
seres vivientes con espí ritu, con ener gías que inter ac túan cons tan te‐ 
mente con el mundo humano y más allá de lo humano. Montañas, ríos
y chagras (huertas) son espa cios sagrados en que se ritua liza la vida,
se comparten apren di zajes, se trans miten memo rias y sabi du rías
ances trales. Así lo saben, lo cantan y lo narran las mujeres indí genas
del pueblo êbêra, en Colombia. La rela ción entre la Tierra y las
mujeres êbêra es un tejido entra ñable, es un vínculo ventral, de
cuidado y de mutua cooperación.
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En esas mismas montañas sagradas, espe cí fi ca mente en el Depar ta‐ 
mento de Antio quia, los actores del conflicto armado interno han
produ cido disca pa cidad en las mujeres indí genas debido al uso de
arte factos explo sivos, como las minas anti per sona. Tanto la guerrilla
del Ejér cito Colom biano de Libe ra ción Nacional (ELN) como el grupo
para mi litar de las Auto de fensas Gaita nistas, minan la tierra para
violentar las vidas, minan las montañas para inti midar a las comu ni‐ 
dades, minan la piel de la tierra para dismi nuir las fuerzas corpo rales
del adver sario y abrir sus corre dores de tráfico de drogas ilícitas. Las
minas son un arma de guerra que disca pa cita humanos mien tras
destruye la Tierra.
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En mi último viaje a terri torio êbêra, en Fron tino, occi dente de Antio‐ 
quia, pude escu char y conocer expe rien cias de mujeres êbêra que
perdieron su vida al despla zarse hacia otro resguardo o terri torio,
mien tras estaban acom pa ñadas de sus hijos e hijas, o fami liares. Otras
quedaron muti ladas de ambas piernas, de una sola pierna, de las
manos o con sordera. Durante el primer año de la pandemia por
COVID- 19 hasta la actua lidad (2023), no han cesado las afec ta ciones
por minas en terri to rios ances trales êbêra. De hecho, se ha recru de ‐
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cido el ciclo de conflic ti vidad armada interna gene rando alte ra ciones
en toda la vida comu ni taria de los pueblos indí genas, de las mujeres
indí genas con disca pa cidad y de sus fami lias, de los vínculos ener gé‐ 
ticos con el terri torio y de las rela ciones inter ét nicas: con pueblos
afro des cen dientes, campe sinos y mestizos.

Violentar el cuerpo de la Tierra y sus espa cios sagrados, al tiempo
que los cuerpos de las mujeres êbêra, es una violencia capa ci tista
origi nada por violencia polí tica y las diná micas del capa ci tismo cruel
de la guerra. Esto lo confirmé también al coor dinar un reporte para el
proceso de inves ti ga ción de un informe final y en la produc ción de
una pieza trans media para la Comi sión de la Verdad, la Recon ci lia ción
y la no Repe ti ción en Colombia 17 (2019-2022).
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Al profanar las montañas y los cuerpos- territorios de las mujeres
êbêra, se violenta la red espi ri tual y biocul tural que sostiene las ener‐ 
gías sagradas del territorio- cuerpo. Es nece sario recordar que el
cuerpo no es solo biótico, sino mental, espi ri tual y ener gé tico. Las
minas violentan el vínculo ventral de cuidado inte gral de la vida. El
cuerpo- territorio de las mujeres indí genas ha sido violen tado desde
los tiempos de la Conquista y aún hoy las mujeres y las orga ni za‐ 
ciones siguen resis tiendo, denun ciando y recla mando justicia para la
Tierra y justicia para todas las mujeres indí genas, con y
sin discapacidad.
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Refle xiones finales. Hacia
alianzas deco lo niales, femi nistas
y anticapacitistas
Los relatos aquí desple gados nos revelan que las mujeres y niñas indí‐ 
genas con disca pa cidad en América Latina (Abya  Yala) han sido
víctimas de múlti ples formas de violen cias que operan de modo
imbri cado y que se refuerzan bajo las estruc turas de opre sión que
han buscado someter y dominar a los pueblos indí genas, a las mujeres
y a las personas con disca pa cidad a lo largo de la historia.
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Las violen cias de género vincu ladas y en compli cidad con las violen‐ 
cias racistas y capa ci tistas, pero también con aque llas rela cio nadas a
la clase, la polí tica y contra la Tierra, cons ti tuyen procesos de opre ‐

60



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 1 | 2023

sión múltiple que obsta cu lizan espe cial mente la parti ci pa ción y el
acceso de las mujeres y niñas a servi cios básicos como la salud y la
educa ción. Estas insti tu ciones se han mostrado en estos relatos como
dispo si tivos repro duc tores del patriar cado y un espacio de domi na‐ 
ción y opre sión estruc tu rales para la violencia de género. La pato lo gi‐ 
za ción de la disca pa cidad y la medi ca li za ción en la educa ción inclu‐ 
siva (asimi la cio nista y colo nial) centrada en el rendi miento produc‐ 
tivo, la compe ti ti vidad y el éxito personal, repre sentan terrenos
fértiles para el ejer cicio de la violencia sisté mica hacia ellas.

Los relatos, además, dan cuenta de cómo las madres y cuida doras
indí genas son recep toras de violen cias físicas, psico ló gicas, obsté‐ 
tricas y epis té micas, que las han limi tado en la toma de deci siones
sobre sus cuerpos y sobre el ejer cicio de sus mater ni dades; por ello,
cuando nace un hijo o hija con disca pa cidad, las madres pueden
sentirse culpa bles, por lo que asumen la respon sa bi lidad del cuidado
y soste ni miento de la vida de sus hijos e hijas.
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Por otra parte, los relatos han reve lado violen cias de género que
ocurren como conse cuencia de las prác ticas cultu rales al inte rior de
las comu ni dades. Estas prác ticas, si bien pueden ser propias de los
pueblos, también pueden provenir de la acul tu ra ción forzada o de la
situa ción de margi na ción social en que viven la mayoría de los
pueblos indí genas de América Latina desde la conquista, dando lugar
a los mandatos de género propios de socie dades modernas. En rela‐ 
ción a esto, y tomando las ideas de Rita Segato sobre la exis tencia
de  un patriar cado  colonial- moderno (2015) instau rado durante el
proceso de colo ni za ción, nos pregun tamos lo siguiente ¿en los
pueblos indí genas preco lom binos no existía aquello que actual mente
nombramos como patriar cado, así como las violen cias que dicho
sistema ejerce sobre la vida y los cuerpos de las mujeres?
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Al respecto, Aura Cumes señala que “existe una insis tencia de la
academia occi dental en imponer nociones y conceptos de occi dente
en los sentidos de mundo de los pueblos indí genas, tal sería el caso
del concepto de patriar cado” (Gil & Cumes, 2021, p. 18). Cumes recu‐ 
pera la noción de patriar cado occi dental, seña lando que su confi gu‐ 
ra ción se sustenta en la idea del hombre como sinó nimo de ser
humano (Gil & Cumes, 2021), de esta forma, las mujeres al igual que
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“otros” hombres (no occi den tales) fueron despo jados de su huma‐ 
nidad y, por ende, fueron infe rio ri zados, violen tados y exterminados.

Tras siglos de intru sión colo nial -sin negar los meca nismos de resis‐ 
tencia propios de los pueblos indí genas ante esta investida- , resulta
impo sible desco nocer cómo el patriar cado en su cruce con el racismo
y el capa ci tismo impregna en buena medida la vida de estos, pues,
como bien plantea Lugones (2008), es impo sible entender la opre sión
sin tener en cuenta el sistema de opre siones múlti ples. En este
sentido, los relatos presen tados exponen las expe rien cias vitales de
las mujeres indí genas con disca pa cidad y de las madres indí genas de
personas con disca pa cidad, demos trando la inter sec ción e imbri ca‐ 
ción de tales marcas de domi na ción, lo que las expone a situa ciones
de desigualdad, violencia y despojo, tanto internas como externas a
sus comunidades.
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A través del desa rrollo de este artículo, hemos querido destacar que
las violen cias hacia mujeres y niñas indí genas con disca pa cidad
provienen prin ci pal mente desde la sociedad externa a la comu nidad
en la que viven, pero también pueden provenir desde dentro de ella.
Esta deci sión no ha sido fácil y nos ha plan teado grandes desa fíos
como inves ti ga doras y como femi nistas; sin embargo, consi de ramos
que la compli cidad ante la violencia puede aparecer incluso de formas
invo lun ta rias o sola padas, y queremos mante nernos en vigi lancia ante
ello. Muchos colec tivos de mujeres indí genas en diversos pueblos de
Lati noa mé rica también han querido mostrar que las violen cias
provienen desde diversos lugares, y que su elimi na ción implica
también una lucha interna.
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Frente a las reali dades, formas y orígenes de la violencia que aquí se
han descrito y discu tido, algunas mujeres indí genas orga ni zadas se
han propuesto hacer visi bles estas expe rien cias de violencia, para
preve nirla y enfren tarla, las cuales repre sentan un camino que no
está exento de tensiones. De acuerdo con algunas expe rien cias cono‐ 
cidas en América Latina (Comi sión Econó mica para América Latina y
el Caribe, 2013; Gómez &  Scior tino, 2014; Lang &  Kucia, 2009;
Salgado, 2009) y a nivel global (Abbas, 2022; Austra lian Human Rights
Commis sion, 2022; Naciones Unidas, 2022), podemos señalar que la
lucha orien tada hacia la preven ción y la justicia debe ocurrir desde
dife rentes lugares y a través de desplie gues diversos. A conti nua ción,
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resal ta remos algunos de lo que propo nemos en rela ción con
nuestra investigación.

Primero, la base de esta lucha debe reco nocer que las prác ticas y
meca nismos de justicia y preven ción de estas violen cias de género
deben ser deci didos en las propias comu ni dades y lide rados por las
mujeres indí genas. Dichos meca nismos pueden derivar de los
sistemas ances trales de justicia, así como de los sistemas educa tivos,
de salud y comu ni ta rios propios de cada filo sofía y cosmo vi sión,
vincu lados con la preven ción de la violencia y la reso lu ción de
conflictos en las comu ni dades. Esto es muy rele vante debido a que la
auto de ter mi na ción de los pueblos indí genas es un derecho, pero
también debido a que tanto la concep tua li za ción o compren sión de la
disca pa cidad, así como la iden ti fi ca ción de la violencia, están rela cio‐ 
nadas a las visiones de mundo y onto lo gías de cada pueblo originario.
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En segundo lugar, el trabajo de las comu ni dades en conjunto con los
estados es funda mental, siempre y cuando se carac te rice por formas
cola bo ra tivas de trabajo, que atiendan las respon sa bi li dades histó‐ 
ricas de los estados- naciones y las condi ciones de vida actuales de las
mujeres y niñas indí genas. Son funda men tales la crea ción de meca‐ 
nismos cons ti tu cio nales, legales y norma tivos que protejan y garan‐ 
ticen los dere chos de mujeres y niñas indí genas con disca pa cidad, y
que en ese proceso atiendan la preven ción y la justicia de toda forma
de violencia hacia ellas, en las que las niñas y mujeres indí genas con
disca pa cidad parti cipen plena mente en la toma de decisiones.
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En tercer lugar, las insti tu ciones acadé micas, guber na men tales y no
guber na men tales que desa rro llan inves ti ga ción, deben generar estu‐ 
dios que entre guen datos, refle xiones y propuestas copro du cidos con
las mujeres y niñas indí genas con disca pa cidad, y que, a la vez, se
enmar quen en los propó sitos a corto y largo plazo de las mujeres
orga ni zadas y sus plata formas de lucha.
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Para lograr el trabajo autó nomo en las comu ni dades, así como el
cola bo ra tivo con las insti tu ciones, es funda mental que las mujeres
indí genas se cons ti tuyan en colec tivos orga ni zados. Así también, las
alianzas de estas mujeres con los movi mientos femi nistas y el movi‐ 
miento de personas con disca pa cidad pueden resultar en una coali‐ 
ción rele vante para la eman ci pa ción y la elimi na ción de toda forma de
violencia, apos tando por enfo ques anti ca pa ci tistas y anti pa triar cales
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en conjunto con enfo ques ances trales, deco lo niales e inter cul tu rales.
Para asegurar la presencia de estos espa cios de orga ni za ción y acción
colec tiva deben existir estruc turas que los protejan, promuevan y
entre guen espacio de autogestión.

Respecto del trabajo cola bo ra tivo entre el movi miento social de
personas con disca pa cidad y las mujeres y niñas indí genas, creemos
que las alianzas o coali ciones femi nistas de personas con disca pa‐ 
cidad e inter sec cio nales en América Latina tienen todavía una deuda
histó rica con las mujeres y niñas indí genas con disca pa cidad. Los
actuales movi mientos de personas con disca pa cidad se encuen tran
en un gran momento de desa rrollo y creci miento. En los últimos
años, la orga ni za ción y diver si fi ca ción de los movi mientos sociales de
la disca pa cidad ha sido muy impor tante, sin embargo, su rela ción con
el movi miento indí gena es aún escasa. Algunas de las difi cul tades en
este proceso se rela cionan con la propia concep tua li za ción de la
disca pa cidad, pero también con los propó sitos amplios que ambos
movi mientos persi guen dentro de la compleja situa ción actual que
viven. Todas las acciones orien tadas a poli tizar el movi miento social
de personas con disca pa cidad y cues tionar sus iden ti dades, así como
forta lecer la actual rela ción que tiene con los femi nismos, serán
funda men tales para sembrar un terreno fértil hacia el trabajo
conjunto con los pueblos indígenas.

71

Hemos seña lado la impor tancia de pensar estas alianzas en vínculo
con el capa ci tismo, en tanto este repre senta un sistema estruc tural
de opre sión que se funda en una ideo logía acerca de las capa ci dades
de los cuerpos, clasi fi cán dolos como hábiles (o no) para contri buir a
un proyecto social hege mó nico. La disca pa cidad es compren dida
como una pato logía de los cuerpos, lo que se traduce en una concep‐ 
ción de estos como inca paces, pero su signi fi cado y alcances se
extienden más allá de la disca pa cidad. Consi de ramos que el capa ci‐ 
tismo ha estado presente durante la conquista, colo ni za ción y la
crea ción de los estados- naciones, y que se ha vincu lado con la matriz
moderno- colonial y el patriar cado para justi ficar la violencia ejer cida
sobre los pueblos indí genas y origi na rios, espe cial mente hacia las
mujeres. Esta compli cidad sisté mica está presente en la rela ción
actual entre los estados y las insti tu ciones con los pueblos indí genas,
en espe cial las mujeres y niñas que los conforman, y dan cuenta de un
patrón de violencia anqui lo sado en la visión degra dada de sus

72
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NOTES

1  Primeras Naciones (First Nations) es la deno mi na ción que se les da en los
países anglo sa jones, como los Estados Unidos, Canadá, Nueva Zelanda y
Australia, a los pueblos indí genas origi na rios del terri torio, para reco nocer
legal y cons ti tu cio nal mente su calidad de pueblos pre exis tentes a la
conquista y colonización.

2  Gerda Lerner (1990) fue una de las primeras en definir y proble ma tizar el
concepto de patriar cado. Su defi ni ción inicial y global, nos parece rele vante
y perti nente para esta inves ti ga ción. La autora señala que “el patriar cado es
una crea ción histó rica elabo rada por hombres y mujeres en un proceso que
tardó casi 2.500  años en comple tarse. La primera forma del patriar cado
apareció en el estado arcaico. La unidad básica de su orga ni za ción era la
familia patriarcal, que expre saba y gene raba cons tan te mente sus normas y
valores” (p. 310). Según Rita Segato (2015), el patriar cado es un orden polí‐ 
tico que busca ejercer el poder de forma asimé trica en contra de
las mujeres.

3  De acuerdo a los postu lados de Anibal Quijano (2014), la colo nia lidad es
una forma de domi na ción contem po ránea que es la prolon ga ción del colo‐ 
nia lismo instau rado tras la conquista. La idea de raza y la cons ti tu ción de los
estados- nación están a la base de esta idea, y explican las diversas formas
de discri mi na ción basadas en la etnia, nacio na lidad, racismos y otros. Para
María Lugones (2008), la colo nia lidad del poder y el sistema de género se
cons tru yeron mutua mente, y se ve mate ria li zada en la rela ción entre
trabajo, sexo y colonialidad.

4  En América Latina, la defi ni ción de capa ci tismo de Anahí Mello (2014) es
una de las más utili zadas, y es muy rele vante para esta inves ti ga ción debido
a su rela ción con los femi nismos. Para la autora, el anti ca pa ci tismo y el
femi nismo son parte de una misma lucha. También la defi ni ción de Lapierre
(2022, p. 2173) es de interés para esta inves ti ga ción, por aunar pers pec tivas
lati no ame ri canas sobre el tema. La autora plantea que debemos
“comprender a las personas con disca pa cidad en resis tencia contra capa ci‐ 
tista no como un grupo iden ti tario, sino como una coali ción […]. Esto
permite posi cionar al capa ci tismo en diálogo con la colo nia lidad, pero no
bajo el gran para guas concep tual de la raza, sino al lado de ella, asumiendo
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el rol que el capa ci tismo tiene como cons ti tu tivo del poder colo nial en
nuestra región”.

5  Por medio de estas expre siones, se hace refe rencia a distintas formas de
reco no ci miento que existen entre los pueblos, ya que algunos se iden ti fican
como indí genas, mien tras que otros se reco nocen como origi na rios, entre
otras posi bi li dades de deno mi na ción. El adje tivo “origi na rios” enfa tiza que
son pueblos exis tentes desde antes de la conquista, mien tras que “indí gena”
hace refe rencia a la resig ni fi ca ción de la deno mi na ción “indios”.

6  Si las/los lectoras/es desean iden ti ficar espe cí fi ca mente cuál de las
autoras está hablando al presentar cada lugar de enun cia ción, y poste rior‐ 
mente cada grupo de relatos de sus expe rien cias inves ti ga tivas, estos están
orga ni zados en el mismo orden de la autoría del artículo. No hemos querido
perso na lizar de forma directa cada uno de ellos, ya que al cons ti tuir noso‐ 
tras un grupo de trabajo, la realidad es que nues tros lugares enun cia ción y
la forma de recordar y cons truir cada relato, ha sido colaborativa.

7  Fuerza espi ri tual, en mapuzugun

8  Sabi duría, en mapuzugun

9  Palabra, habla, en mapuzugun

10  Persona Mixe.

11  Es tan fuerte la conno ta ción de la palabra To'oxytyëjkjä'äyët que su signi‐ 
fi cado se amplía al reco no ci miento de dere chos de la mujer en la convi‐ 
vencia comu ni taria. Usual mente se hace uso de la expre sión en eventos
comu ni ta rios formales, como la asam blea del pueblo, mien tras que en la
vida coti diana de la mujer predo mina el uso del  término
To'oxytyëjk=quitándole jä'äy=persona. Mien tras más se reduce el término,
hasta llegar a la esencia de lo  femenino/mujer/hembra: To'oxy, adquiere
signi fi cados de debi lidad, cobardía; el término suele ser utili zado como
ofensa a otra persona, sobre todo al género mascu lino, cuando no cumple
con el estándar y/o rol de hombría/mascu li nidad esta ble cido como
mandato en los grupos sociales y familiares.

12  Mezcla, en mapuzugun.

13  Con “esas cosas” la mujer se refiere a una conver sa ción previa que
tuvimos con un grupo de cuida doras sobre los pensa mientos que algunas
madres de hijos o hijas con disca pa cidad pueden tener en algún momento
sobre entre garlos a fami liares o darlos en adop ción, por lo difícil que puede
resultar ese rol para ellas.
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14  Enfer me dades de la infancia.

15  La Teletón es una campaña de caridad tele vi sada, desti nada a recaudar
fondos para finan ciar la reha bi li ta ción de infan cias con disca pa ci dades,
prin ci pal mente motoras.

16  Discurso esta ble cido como mandato cultural para justi ficar la violencia
de género.

17  El informe se llama: “Esta guerra también es capa ci tista. Una apro xi ma‐ 
ción a la verdad plural desde la disca pa cidad” (GT CLACSO Estu dios críticos
en disca pa cidad, 2021). Algunos de sus aportes se encuen tran en el tomo:
“Sufrir la guerra y rehacer la vida. Impactos, afron ta mientos y resis ten cias”
(CEV, 2022a). Espe cí fi ca mente en el apar tado: Acen tuar la discri mi na ción: la
vida de las personas con disca pa cidad en medio del conflicto (pp. 83-89). La
pieza trans media se titula Cuerpos plurales, cons truc ción de paz y resis ten‐ 
cias de personas con discapacidad (CEV, 2022b).

RÉSUMÉS

Español
Este artículo propone discutir sobre las violen cias de género que viven
mujeres y niñas de pueblos indígenas- originarios en América Latina, así
como las madres y cuida doras de personas con disca pa cidad. Para ello, las
autoras se basan en los regis tros de sus trabajos de campo, las expe rien cias
vividas y refle xio nadas como inves ti ga doras sobre disca pa cidad en pueblos
indí genas. El artículo explora situa ciones de violencia basadas en el género
y que pueden compren derse como conse cuen cias de la colo nia lidad. Las
mismas se expresan como: violencia polí tica, problemas de acceso a servi‐ 
cios públicos, discri mi na ción en insti tu ciones, falta de acce si bi lidad, violen‐ 
cias ligadas a la situa ción socio eco nó mica y al racismo. Pero también
recorre violen cias que provienen de las rela ciones internas dentro de los
pueblos indí genas y que se expresan como violencia fami liar, comu ni taria o
ligadas a los sistemas de creen cias cultu rales de algunos pueblos. El artículo
pretende develar la violencia de género que viven las mujeres y niñas indí‐ 
genas en Abya Yala, y discutir su emer gencia y confi gu ra ción como un
producto de la rela ción imbri cada entre colo nia lidad, capa ci tismo y patriar‐ 
cado. Fina liza plan teando refle xiones para comprender la compli cidad de
estos sistemas estruc tu rales y propone algunos desa fíos para iniciar un
camino hacia la elimi na ción de toda forma de violencia hacia mujeres y
niñas indí genas con disca pa cidad en América Latina.
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Português
Este artigo se propõe a discutir a violência de gênero viven ciada por
mulheres e meninas indí genas com defi ci ência na América Latina, as quais
são mães e cuida doras de pessoas com defi ci ência. Para isso, as autoras
recorrem aos regis tros de seu trabalho de campo e às expe ri ên cias vividas e
refle tidas como pesqui sa doras sobre a defi ci ência em povos indí genas. O
artigo explora situ a ções de violência base adas no gênero e que podem ser
enten didas como consequên cias do colo ni a lismo, as quais se expressam
como violência polí tica, problemas de acesso aos serviços públicos, discri‐ 
mi nação nas insti tui ções, falta de aces si bi li dade, violência ligada à situ ação
soci o e conô mica e ao racismo. Além disso, também abrange a violência que
vem das rela ções internas dos povos indí genas e que se expressa como
violência fami liar ou comu ni tária ou vincu lada aos sistemas de crenças
cultu rais de alguns povos. O artigo tem como obje tivo revelar a violência de
gênero viven ciada por mulheres e meninas indí genas em Abya Yala, e
discutir sua emer gência e confi gu ração como produto da relação entre la‐ 
çada entre colo ni a lismo, capa ci tismo e patri ar cado. Fina liza propondo refle‐ 
xões para compre ender a cumpli ci dade desses sistemas estru tu rais e
propõe alguns desa fios para iniciar um caminho rumo à elimi nação de todas
as formas de violência contra mulheres e meninas indí genas com defi ci ência
na América Latina.

English
This article exam ines the gender- based viol ence exper i enced by women
and girls from indigenous- origin peoples in Latin America, as well as by
mothers and other carers of people with disab il ities. To do so, the authors
draw on their field work, real- life exper i ences, and reflec tions as
researchers in the field of disab ility among indi genous peoples. The article
explores situ ations of gender- based viol ence that can be seen as
consequences of colon isa tion. These situ ations mani fest them selves in the
form of polit ical viol ence, prob lems of access to public services, discrim in a‐ 
tion in insti tu tions, lack of access ib ility, viol ence linked to socio- 
economic status, and as racism. This work also explores the viol ence that
arises from internal rela tions within indi genous peoples, taking the form of
family viol ence, community viol ence or viol ence linked to the cultural belief
systems of certain peoples. The article aims to reveal the gender- based
viol ence exper i enced by indi genous women and girls in Abya Yala, and to
discuss its emer gence and config ur a tion as a product of the rela tion ship
between colo ni ality, empower ment, and patri archy. It concludes with
reflec tions aimed at under standing the compli city of these struc tural
systems, and proposes some chal lenges that need to be addressed in order
to move towards the elim in a tion of all forms of viol ence against indi genous
women and girls with disab il ities in Latin America.
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TEXTE

 

Apresentação
Há tantas injus tiças, grandes e pequenas, que afetam pessoas
autistas. Nenhuma delas está desvin cu lada das injus tiças que
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acon tecem com as outras. Nenhuma delas é única. (...) Minha tarefa
aqui é escalar os penhascos da linguagem e gritar para vocês o
padrão de uma ou mais injustiças. 
Mel Baggs, Up in the clouds and down in the valley: my rich ness and
yours (2010, parágrafo 1).

Mel Baggs está sentade de frente para a câmera no centro do enqua‐ 
dra mento. É uma pessoa branca, gorda, 1 tem um cabelo preto curto e
veste uma roupa preta. O quarto está escuro e à esquerda há uma
estante de livros. Sua boca e seus olhos estão leve mente entre a‐ 
bertos. À direita, uma mesa. Mel tem um teclado em seu colo e
aparece com as mãos sobre as pernas, perma ne cendo imóvel
enquanto uma voz de robô — uma tecnovoz — começa a falar, acom‐ 
pa nhada pela legenda amarela:

1

As pessoas me perguntam com frequência como é ser consi de rade
retar dade, ou estar “prese em um corpo que parece retar dado”. (...)
Este vídeo vai ser sobre o que signi fica ser viste como “retar dade”,
mas possi vel mente não vai ser o que você pensa que é. (Baggs,
2006a, 00�01-00�43)

Baggs usa uma voz sinté tica para se comu nicar: o som que ouvimos
ao fundo é uma leitura digital das pala vras que tecla no compu tador.
Na próxima cena, a câmera mostra, em seu torno zelo, uma contenção
marrom, de couro e metal, que era amar rada às crianças para que não
se levan tassem da cama durante a noite nas insti tui ções de confi na‐ 
mento por onde  passou. A voz eletrônica declara: “Quando você é
amar rade ao lado de alguém, vocês estão no mesmo  barco. Rótulos
diag nós ticos são usados pela equipe somente para dividir e
confundir” (Baggs, 2006a, 01�22-01�33). Mel pros segue, então, dizendo
que pedirem que se sinta ofen dide por ser chamade de “retar dade” e
se distancie dessa palavra o quanto antes é o mesmo que pedirem
que escolha uma cate goria médica em vez de uma cate goria social,
renun ci ando os laços com as pessoas com que foi insti tu ci o na li zade e
rebai xando a si e a todas elas:

2

Eu sou cogni ti va mente defi ci ente. Isso signi fica que o jeito que eu
penso e aprendo não é um dos jeitos que a soci e dade em que eu vivo
planeja. (...) Pelos padrões da soci e dade em que eu vivo, algumas das
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coisas que eu aprendo mais devagar são clas si fi cadas como atrasos
de desen vol vi mento. (Baggs, 2006a, 01�55-02�37)

A voz sinté tica afirma que é certeira a descrição do seu apren di zado
como mais lento para algumas coisas, se tomado de acordo com
certos padrões. Diz que, apesar de discordar do uso exclu dente que o
retardo toma e de aprender outras coisas mais rápido que o usual,
não sabe qual é o problema com a lentidão: “só a ideia de ser devagar
em algumas coisas não deveria ser grande coisa” (Baggs, 2006a,
04�08-04�14). “Parecer retar dade” para as outras pessoas pode, de
acordo com Baggs, querer dizer algumas coisas. Seu corpo se movi‐ 
menta quando as pessoas não esperam e não se movi menta quando
esperam. Suas reações são pouco usuais: “a estru tura do meu corpo,
espe ci al mente meu rosto e algumas outras partes do corpo, lembra
algumas das estru turas corpo rais que os médicos parecem amar
asso ciar a isso que eles chamam de ‘retardo mental’” (Baggs, 2006a,
04�48-05�02). Elu escreve que esse é o modo como seu corpo se
mexe, e não o sente como uma prisão mais do que a maior parte das
pessoas sente.

3

Isso leva Mel a pensar no conceito de human idade. Para muitos,
incluindo o australiano Peter Singer, como aponta Baggs, pessoas
cognit iva mente defi cientes não são consid eradas pessoas por inteiro.
De acordo com esse filósofo da bioética, pessoas que não conseguem
se conceitu al izar existindo de uma forma específica devem ser clas si‐ 
ficadas como “não- pessoas” — entre elas, as pessoas autistas: “Por
essa definição, eu passei grande parte da minha vida como uma ‘não- 
pessoa’” (Baggs, 2006a, 08�17-08�24), anuncia a tecnovoz  legendada.
Baggs enxerga nessa defi nição de ausência de huma ni dade o cerne da
violência contra a defi ci ência cogni tiva, em um mundo onde pensar
como a norma é ser uma pessoa de verdade. Como sua objeção não é
que as pessoas vejam seu corpo e seu apren di zado como “retar dados”,
então o problema está no que as pessoas pensam que ser “retar‐ 
dade” significa.

4

Seguindo os ques ti o na mentos iniciais propostos no video About being
consi dered  “retarded” (Sobre ser consi de rade “retar dade”) por Mel
Baggs, ativista autista esta du ni dense, este texto discute as concep‐ 
ções norma tivas do autismo como déficit e, no limite, como ausência
de  humanidade 2. Aliando sua produção a um refe ren cial  feminista,

5
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queer e dos estudos críticos da defi ci ência, come çamos inves ti gando
as rela ções entre as tecno lo gias do gênero, da raça e da sexu a li dade
com os trans tornos mentais, passando pela conexão entre o diag nós‐ 
tico de autismo e o capi ta lismo contem po râneo. Em seguida, damos
destaque a uma descrição crítica da raci o na li dade mascu lina, que
traça os limites dentro dos quais o indi víduo moderno é engen drado
como ideal regu la tório na tele o logia norma tiva das teorias psico ló‐ 
gicas do desen vol vi mento e mate ri a li zado pelas insti tui ções disci pli‐ 
nares, enfa ti zando suas rever be ra ções nos discursos e práticas em
torno do autismo. Percor remos as contro vér sias a respeito da inde‐ 
pen dência na arti cu lação entre as tecno lo gias da escrita e as pessoas
autistas, contrapondo- a à noção de inter de pen dência elabo rada pelos
estudos críticos da defi ci ência. Em conclusão, buscamos fazer ouvir
afir ma tivas contra- hegemônicas da percepção autista, retor nando
prin ci pal mente ao trabalho polí tico de Mel Baggs para ressaltar a
subversão do movi mento da neuro di ver si dade no inte rior das cate go‐ 
rias médicas e psico ló gicas que desu ma nizam o autismo.

Antes de pros se guir, vale ressaltar que, como se pode notar, recor‐ 
remos ao uso da linguagem neutra durante o texto para fazer refe‐ 
rência a Baggs, que era uma pessoa não- binária e preferia ser
chamade pelo pronome “they”, em inglês, tradu zível para o portu guês
como “elu”. Para as pala vras gene ri fi cadas, utili zamos “e” em vez de “a”
ou  “o”. 3 Além disso, embora a maior parte dos textos e vídeos aqui
citados tenham sido assi nados pelo nome Amanda Baggs, possi vel‐ 
mente mais conhe cido, nos refe rimos sempre, ao longo do artigo, à
autoria como sendo de Mel Baggs, como passou a se chamar. 4 Suas
propo si ções, com a prefe rência pelo pronome neutro e a escolha de
um novo nome, são também uma inter venção linguís tica: obrigam- 
nos a redi men si onar e tornar outra a linguagem. Como veremos, isso
é parte do proced i mento do seu trabalho ques tion ador das normas
de gênero e racionalidade.

6

Nesse percurso, colocamos sua produção em diálogo com outros
trabalhos — como o de Paul B. Preciado, Gustavo Henrique Rückert e
Erica Burman— não para, assim, podermos even tu al mente validar,
com argu mentos acadêmicos institu cion al iz ados, o que Mel Baggs
disse e/ou escreveu, mas para, pelo contrário, insi stir nos pontos em
que sua produção nos convida, com sua gestu al idade e sua music al‐ 
idade próprias, a ir além do que já consta na liter atura exist ente. Esse

7
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movi mento nos permite construir uma análise crítica e inter dis cip‐ 
linar sobre a linguagem norm ativa a respeito do autismo que tenha
como eixo a singu lar idade da sua intervenção no cruza mento entre
difer entes campos das ciências humanas e sociais, espe cial mente
pelo modo como sua abor d agem sobre a neurodi ver sidade pode
inter rogar e enriquecer a psico logia, o femin ismo e os estudos
da deficiência.

Gênero, raça e sexu a li dade na
tecno logia dos trans ‐
tornos mentais
Os escritos de Mel Baggs, como a introdução pode nos mostrar, são
pautados pelo modelo social da deficiência (Mello, 2010; Mingus, 2017;
Alves, 2020). Nele, a inca pa cidade não é vista como uma condição
iner ente aos corpos, mas como uma categoria e uma experiência
produz idas a partir da relação estabele cida entre esses corpos e um
espaço e uma linguagem que os inca pa citam (Baggs, 2010) — o que
inclui as instituições e as prer rog at ivas médicas e psicológicas.

8

De maneira análoga, décadas atrás, a crítica femi nista esta du ni dense
Teresa de Lauretis (2019) definia o gênero como uma cate goria rela ci‐ 
onal que é produto e processo de dife rentes tecno lo gias sociais.
Essas tecno lo gias, tanto mate riais quanto semió ticas, são nossas
práticas discur sivas insti tu ci o na li zadas e coti di anas. É que, como a
defi ci ência, o gênero “não é uma condição natural” (De Lauretis, 2019,
p. 126) ou que possa ser redu zida à biologia. São as tecno lo gias polí‐ 
ticas, artís ticas e cien tí ficas, entre outras, que engen dram expe ri ên‐ 
cias pela cons trução de novas rela ções entre enti dades espe cí ficas,
produ zindo efeitos concretos em corpos e compor ta mentos. Elas
fabricam o nosso perten ci mento às cate go rias rígidas, assi mé tricas e
mutu a mente exclu dentes de gênero: o mascu lino e o femi nino. Resta
nos debru çarmos sobre como funci onam alguns de seus mecanismos.

9

Os manuais de psico di ag nós tico são uma das dife rentes formas que
essas tecno lo gias podem tomar. Assim como podemos consi derar,
com De Lauretis (2019), que nossas expe ri ên cias são arti cu ladas de
modo bastante natu ra li zado ao corpo biomé dico pela tecno logia do

10



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 1 | 2023

gênero através da noção de “dife rença sexual”, a antro pó loga brasi‐ 
leira Fabíola Rohden (2009) escreve que, a partir de sua terceira
edição, o Manual Diag nós tico e Esta tís tico de Trans tornos Mentais
(DSM), produ zido pela Asso ci ação Ameri cana de Psiqui a tria (APA),
marca a passagem de uma abor dagem psicos so cial — influ en ciada
prin ci pal mente pela psica ná lise — para uma concepção estri ta mente
bioló gica dos trans tornos mentais. De Lauretis (2019) e Rohden (2009)
consi deram então que tanto o sexo quanto o trans torno mental não
são dados, mas produtos de uma mate ri a li zação natu ra li zante e
biolo gi zante reali zada por um conjunto de tecno lo gias — que
envolvem também atra ves sa mentos em termos de raça (Silva, 2019) e
sexu a li dade (Foucault, 2015).

Como apontam as psicó logas brasi leiras Regina Oliveira e Maria da
Conceição Nasci mento (2018, pp.  136-137), no começo do século XX,
expo entes da psiqui a tria no Brasil, partindo do posi ti vismo europeu,
vão recorrer à biologia para fabricar uma expli cação racial para ques‐ 
tões urbanas, econô micas e polí ticas postas pelas trans for ma ções no
modo de produção capi ta lista. Embar cada em uma polí tica higi e nista
rumo a um “aper fei ço a mento da raça” para o “progresso naci onal”, a
psiqui a tria foi um dos prin ci pais vetores de conso li dação do racismo
cien tí fico no Brasil e no mundo, apoiando- se em teorias da dege ne‐ 
ração e da here di ta ri e dade para esti mular inter na ções psiquiá tricas,
além de práticas eugê nicas como a este ri li zação de pessoas negras e
mestiças. A artista e filó sofa brasi leira Denise Ferreira da Silva (2019)
discute como essa tecno logia racial criou justa mente, com a ajuda da
filo sofia euro peia e da antro po logia colo nial, fundando- se nos pilares
modernos da sepa ra bi li dade, da deter mi na bi li dade e da sequen ci a li‐ 
dade, uma versão temporal da dife rença cultural, descrita como
contraste entre uma raça (branca) mais civi li zada e desen vol vida e
outras raças (não brancas) mais primi tivas e atra sadas (ou seja, retar‐ 
dadas), tanto em sentidos sociais quanto evolutivos.
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No caso do DSM, o aban dono da pers pec tiva psicos so cial acar retou,
pelo menos desde 1980, o aumento no número de trans tornos e uma
nova biolo gi zação da expe ri ência humana a partir de uma aliança
cres cente entre psiqui a tria, neuro ci ência e indús tria farma cêu tica.
Dife rentes agentes sociais ganham a partir de então a impor tância de
conferir legi ti mi dade às novas cate go rias que foram sendo fabri cadas,
entre eles os pesqui sa dores (como um lugar a ser ocupado prio ri ta ri ‐
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a mente por homens hete ros se xuais, brancos, entre outros marca‐ 
dores sociais). A eles cabe a criação de um novo mercado e de novos
consu mi dores: “Nesse processo, que começa com a defi nição das
clas si fi ca ções e diag nós ticos, para le la mente vai se ‘criando’ a doença,
o trata mento e a popu lação a ser tratada” (Rohden, 2009, p.  103).
Entre essas cria ções, a “Disfunção Sexual Femi nina” chama a atenção
de Rohden (2009, p.  102) como “um caso clás sico de tática de
promoção de uma nova doença pela indús tria farma cêu tica e outros
agentes da medi ca li zação como jorna listas, profis si o nais de saúde,
empresas de propa ganda e rela ções públicas, etc.”.

Partindo das novas pato lo gias sexuais, Rohden (2009) encontra, tanto
nas pré- concepções sobre a sexu a li dade susten tadas pelas pesquisas
quanto no que é trans mi tido pelas práticas sociais quando novos
diag nós ticos e trata mentos estão sendo fabri cados, um movi mento
de produção e repro dução de este reó tipos de gênero. Encontra ainda
uma pers pec tiva eminen te mente mascu lina nessas formu la ções, por
defi nirem a sexu a li dade femi nina como miste riosa e difícil de ser
estu dada, sempre pres su pondo a hete ros se xu a li dade. As técnicas de
mate ri a li zação dos trans tornos mentais — como a inter nação, a este‐ 
ri li zação, os psico fár macos e o DSM — aparecem ao mesmo tempo
como cria turas e cria doras das nossas expe ri ên cias gendradas, raci a‐ 
li zadas e sexuais. Isso quer dizer que a tecno logia do trans torno
mental está inti ma mente conec tada às tecno lo gias do gênero, da raça
e da sexualidade.
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O filósofo queer espa nhol Paul B. Preciado (2013) chega a apontar uma
asso ci ação gené tica entre gênero e trans torno mental na contem po‐ 
ra nei dade: a noção de autismo como conhe cemos foi criada na
mesma época e no mesmo local — Univer si dade Johns Hopkins — em
que o conceito médico de gênero estava sendo elabo rado pelo psicó‐ 
logo e sexó logo neoze landês John Money para rede signar os corpos
dos bebês inters se xuais em direção à mascu li ni dade ou à femi ni li dade
norma tivas. A clas si fi cação de “Autismo Infantil” foi lá firmada por Leo
Kanner, um psiqui atra austríaco radi cado nos Estados Unidos. Anos
depois, outro psiqui atra austríaco, chamado Hans Asperger, definiu o
que inti tulou “Psico pa to logia Autista”. Não preten demos esgotar, aqui,
as complexas rela ções entre Kanner e Asperger, tampouco tratar de
ques tões ainda assim rele vantes como a desas sis tência nas rela ções
entre gênero e autismo. Queremos apenas ressaltar que as carac te ri ‐
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za ções que eles forjaram entre as décadas de 1940 e 1950 levam
Preciado (2013) a ver aí o nasci mento da nova enfer mi dade, do novo
corpo inca pa ci tado da produção pós- fordista, em que as compe tên‐ 
cias cogni tivas e rela ci o nais se trans for maram em grandes fontes de
valor — o que fez com que o que hoje se tornou a cons te lação
“autismo- síndrome de Asperger” só pudesse começar a se conso lidar
neste momento. Eis o que Preciado (2013, 1�21�20-1�22�50) encontra
nessas descrições:

Primeiro, rechaço ou ausência da capa ci dade linguís tica — com o que
está claro que o autista não poderá ser um produtor semió tico;
movi mentos de auto es ti mu lação rítmicos que põem em perigo ou
que impos si bi litam todo contato social do autista; trans torno
comu ni ca tivo que faz com que o enfermo não esta be leça contato
visual apto para a inte ração social — e pensar que as formas de
produção que estão sendo postas em marcha a partir dos anos 50-
60, essas formas de produção cogni tiva têm a ver com a
comu ni cação social (...); e ademais é soli tário, ilhado e não emoci onal.
(...) De modo que o autista aparece não somente como uma pato logia
cogni tiva, senão como uma pato logia do social, do econô mico e
como o limite mesmo do político.

Já come çamos a perceber na apre sen tação deste texto como Mel
Baggs (2006a) burla essa descrição através da escrita, além de mobi‐ 
lizar outra noção polí tica de laço social que não a dos diag nós ticos da
indús tria médica. Discu ti remos adiante o que elu vai dizer sobre a
concepção das pessoas autistas como pessoas que vivem em um
mundo só delas. Por enquanto, importa marcar que: a criação de
diag nós ticos e consu mi dores para as indús trias dos trans tornos
mentais toma a partir daí grande impor tância; as cate go rias psi não
são neutras; o autismo surge como essa espécie de limite do modo de
produção sócio- cognitivo.

15

Raci o na li dade mascu lina e insti ‐
tui ções modernas
No capi ta lismo contem po râneo, então, “o desejo sexual e a doença
compar ti lham a mesma plata forma de produção e cultivo: sem os
suportes técnicos, farma cêu ticos e midiá ticos capazes de
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materializá- los, eles não existem” (Preciado, 2018, p.  56). Preciado
(2013) enxerga, desde meados do século XX, o nasci mento do autismo
como a pato logia de uma nova era. Mas a crítica que Rohden (2009)
elabora à pers pec tiva hete ros se xual mascu lina na própria concepção
dos manuais de diag nós tico dos trans tornos mentais levanta ainda, na
compa nhia de Mel Baggs (2006a), outra questão sobre as rela ções
entre gênero e autismo além de um mesmo momento e local de
nasci mento — posta pela própria ideia de soci a bi li dade que deli neia
as concep ções do autismo.

É que a produção teórica é outro lugar em que a tecno logia do
gênero trabalha seus meca nismos (De Lauretis, 2019) — e aqui vale
ressaltar as teorias psica na lí ticas e da psico logia do desen vol vi mento,
já que é também através das pres cri ções esta be le cidas por pesquisas
nesses campos que o autismo pode vir a ser pato lo gi zado, como
sugere Baggs (2006a), como um atraso no desen vol vi mento, um
retardo mental e uma ausência de huma ni dade. Não se trata de gene‐ 
ra lizar as críticas a tais abor da gens, tomando a parte pelo todo —
reco nhe cemos a presença de vozes disso nantes no inte rior dessas
mesmas teorias. Nossa proposta é, antes, tomar Mel Baggs como guia
para proble ma tizar algumas produ ções pontuais no campo psi posi ci‐ 
o nadas norma ti va mente em relação ao gênero e/ou ao autismo.
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Passemos, primei ra mente, por como psica na listas ou uma deter mi‐ 
nada psica ná lise produ ziram (e seguem produ zindo) leituras teóricas
marcadas por uma matriz hierár quica de gênero — carre gando
muitas vezes efeitos desen vol vi men tistas. A psica na lista esta du ni‐ 
dense Jessica Benjamin (1987), ao analisar as rela ções de domi nação
no Complexo de Édipo e as cres centes preo cu pa ções com o narci‐ 
sismo ao redor da década de 80, nota como algumas leituras da teoria
psica na lí tica são espe ci al mente preo cu padas com a dife rença, a sepa‐ 
ração e a distância, criando com isso formas parti cu lares de indi vi du‐ 
a li dade e liber dade vistas a partir da expe ri ência mascu lina. Essa
sepa ração acon tece pelo repúdio do vínculo (asso ciado com a depen‐ 
dência à mãe) e da femi ni li dade através da sua domi nação, que culmi‐ 
nará para do xal mente em uma soci a li zação de sucesso, na auto nomia
do ego e na inde pen dência em relação ao ambi ente. Assim nasce o
homem social arti cu lado à raci o na li dade instru mental mascu lina, ou
seja, à mate ri a li zação da razão no mundo social ocidental. A autora
quali fica essa raci o na li dade como mascu lina porque, nessa versão
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linear da indi vi du a li zação, apenas o polo mascu lino comporta o
sujeito. Seguindo essa tele o logia psica na lí tica (de inspi ra ções carte si‐ 
anas e piage ti anas), Benjamin sublinha como o femi nino é loca li zado
em um ponto retar dado, desu ma ni zado e obje ti fi cado: “Um sujeito
não é mais alguém que nutre os outros, que se iden ti fica com
os outros. Ele é acima de tudo defi nido por sua oposição a um mundo
de objetos, natu reza, mulher, tudo que é outro” (Benjamin, 1987,
p. 236, grifo da autora).

Isso nos leva à criação histó rica dessa raci o na li dade mascu lina, que
coin cide, como mostra Silvia Fede rici (2017), com a conso li dação do
capi ta lismo mercantil europeu. A filó sofa femi nista italiana afirma que
os conceitos modernos de Estado e indi víduo são em grande parte
tribu tá rios da destruição em larga escala de toda uma cultura comu‐ 
ni tária entre as mulheres sob a acusação de bruxaria, que eram
mortas ou punidas por carre garem outra relação com os objetos, a
natu reza e o conhe ci mento. O mesmo ocorreu com os povos raci a li‐ 
zados, acusados de feiti ceiros, que vinham sendo colo ni zados, escra‐ 
vi zados, cate qui zados e exter mi nados. No século XVII, foi também em
detri mento dessa relação mágica com o mundo que os filó sofos René
Descartes e Thomas Hobbes, francês e inglês respec ti va mente,
formu laram a razão como controle sobre o corpo, a natu reza e o
femi nino. Esse controle raci onal se daria pela submissão a uma auto‐ 
ri dade maior, pela subju gação obje ti fi cante do mundo ou pela domi‐ 
nação mental de seus próprios instintos. Muito similar à crítica de
Jessica Benjamin (1987), que chega a apontar que o médico austríaco
Sigmund Freud, ao inventar a psica ná lise, não pôde escapar do
mesmo ideal de auto nomia e do mesmo impe ri a lismo em relação à
natu reza que carre gavam as concep ções raci o na listas de Descartes.
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O indi víduo disci pli nado que o raci o na lismo imaginou teve que
esperar ao menos mais dois séculos, com o surgi mento dos Estados- 
nação e do capi ta lismo indus trial, para se conso lidar nas insti tui ções
modernas (Fede rici, 2017), que se tornaram locais privi le gi ados para a
mate ri a li zação do dualismo sujeito- objeto fundante da raci o na li dade
mascu lina. Márcio Alves da Fonseca (2014), filó sofo brasi leiro, em um
texto a respeito dos escritos do filó sofo francês Michel Foucault,
afirma que as insti tui ções disci pli nares nascentes no século XIX são
tecno lo gias de obje ti vação e subje ti vação que visam à fabri cação do
indi víduo moderno. Nessa pers pec tiva produ tiva, se uma das insti tui 
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ções que surgem nesse período é o hospital psiquiá trico, espaço de
reclusão e trata mento onde histo ri ca mente os corpos autistas foram
e são medi ca li zados, a criação de um doente mental é o sucesso de
uma inter nação, pois que a doença mental quando acio nada põe em
funci o na mento os instru mentos disci pli nares e confes si o nais que a
produ ziram e concre tiza suas funções. Através da obje ti fi cação disci‐ 
plinar e da subje ti vação confes si onal, a pato lo gi zação funciona como
um proce di mento de indi vi du a li zação — é por isso que Mel Baggs
(2006a) prefere reapropriar- se do “retardo mental” como uma cate‐ 
goria social, e não como uma cate goria médica, cujo diag nós tico
serve para separar mais do que vincular as crianças que eram
contidas na cama durante a noite nas insti tui ções que percor reram
sua vida. Baggs disputa o termo, colo cando em xeque narra tivas de
exclusão e pato lo gi zação de corpos como o seu. A despa to lo gi zação e
a cole ti vi zação da expe ri ência podem levar à sua transformação.

Autismo e psico logia do desen vol vi ‐
mento humano
Ao lado das pers pec tivas mascu linas na psica ná lise e no raci o na lismo,
a psico logia do desen vol vi mento é mais um elemento na produção de
uma tele o logia norma tiva do cres ci mento em etapas que culmi nará
em um adulto humano preten sa mente universal. A psicó loga femi‐ 
nista britâ nica Erica Burman (2017) afirma que dois dos prin ci pais
legados deixados pelo século XIX para a psico logia do desen vol vi‐ 
mento de 1970 — que foi criada na esteira das teorias cogni ti vistas —
são uma prio ri dade dada à biologia e uma divisão entre “social” e
“não social”. Tanto o organ ismo biológico quanto o sistema social são
tidos como termos previa mente dados e separados um do outro. O
desen vol vi mento da criança é pensado como uma repetição da
evolução da espécie, sendo priv ile giada a chegada à mente de um
adulto acabado, enfat iz ando, mais do que o processo, um produto
final específico. O psiqui atra marti ni cano Frantz Fanon (2020) já aler‐ 
tava que a pretensão à univer sa li dade de pres su postos civi li za tó rios
ociden tais não leva em conta as dife rentes condi ções de vida, impli‐ 
cando em uma raci a li zação dos povos colo ni zados que os descreveu
como “primi tivos” e “débeis mentais”. Essa foi também uma das
críticas de Benjamin (1987) a uma teoria psica na lí tica do homem
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social que foca liza um resul tado pres crito, a raci o na li dade mascu lina,
e leva à pato lo gi zação e à desu ma ni zação dos percursos que se
desviam do único caminho traçado como bem- sucedido. Burman
(2017, pp. 54-55) acrescenta:

Uma expli cação comple ta mente norma tiva do desen vol vi mento é
desse modo produ zida. Por fim, o obje tivo parece ser demarcar os
humanos em relação a outros tipos de animais e confirmar a
espe ci a li dade do “homem”, que é vista como resi dindo na
adap ta bi li dade “dele”, parti cu lar mente em relação a capa ci dades
comu ni ca tivas e simbólicas.

Podemos ouvir nas pala vras de Burman o eco da voz ciber né tica de
Mel Baggs se encon trando com o eco da voz não menos sinté tica de
Paul B. Preciado. Para a psico logia do desen vol vi mento dos anos 70,
que continua sendo ampla mente lida e citada, “o humano”, no mascu‐ 
lino, é demar cado pela sua adap ta bi li dade às capa ci dades comu ni ca‐ 
tivas e simbó licas, tão vali osas para o capi ta lismo pós- fordista e pelas
quais o autismo foi medi ca mente fabri cado como um filme em nega‐ 
tivo. Já vemos de onde bebe a bioé tica de Peter Singer.

22

Na mesma direção, alguns anos depois, surge uma teoria que rapi da‐ 
mente conso lida sua popu la ri dade e passa a ser usada sem avali ação
crítica, prin ci pal mente em traba lhos sobre o desen vol vi mento
infantil: a teoria da mente. É uma abor dagem que combina a psico‐ 
logia do desen vol vi mento com a psico pa to logia, recor rendo à neuro‐ 
ci ência, e reper cute inci si va mente nas concep ções do autismo. Nela,
o social é redu zido ao cogni tivo, inten si fi cando o processo iniciado
pelas teorias da década de 70� sua questão é como as crianças podem
inferir o estado mental de outras pessoas, apre ender eventos mentais
escon didos e teorizar sobre eles. O problema que se apre senta para
as crianças seria assim o mesmo problema cogni tivo já posto para o
pesqui sador (que está tentando teorizar sobre a menta li zação das
crianças), criando uma circu la ri dade meto do ló gica. Apesar da
pretensão de neutra li dade, aqui a raci o na li dade mascu lina retorna
com toda força a partir da premissa dos dualismos carte si anos entre
mente e corpo, sujeito e objeto: há uma mente incor poral, indi vi dual,
sepa rada, que olha para fora tentando repre sentar fiel mente a reali‐ 
dade externa (nesse caso, outra mente indi vi dual). Assim é enten dida
a auto nomia cogni tiva como condição da soci a bi li dade. Nessa pers ‐
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pec tiva, pessoas autistas pode riam ser defi nidas, pela falta de uma
teoria da mente, como defi ci entes cogni tivas e impos si bi li tadas para
o contato social (Burman, 2017).

Algumas propostas têm ques ti o nado meto do lo gias incor po rais como
a da teoria da mente, que miram estados internos sem inter rogar a
pesquisa como sendo ela mesma um evento social e ignoram as
impli ca ções da própria meto do logia nos resul tados obtidos. As
pesquisas críticas citadas por Burman (2017) privi le giam, ao contrário,
métodos parti ci pa tivos e corpo ri fi cados, fazendo com que outros
resul tados sejam fabri cados. Em uma dessas inves ti ga ções, as habi li‐ 
dades rela ci o nais de jovens autistas são avali adas pela oferta de
entre vistas base adas em ativi dades para expres sarem suas visões de
si. As ativi dades consis tiam em dispo ni bi lizar um ponto de refe rência
compar ti lhado e não pres su pu nham a neces si dade de um contato
visual, inci tando expli ca ções que possi bi litam que seja docu men tado
um “forte senso de iden ti dade, com toda a linguagem auto re fe ren cial
que supos ta mente falta às pessoas com autismo. (…) Contrário ao
modelo da teoria da mente, as crianças nas entre vistas orien tadas por
ativi dades também mostraram a habi li dade de tomar uma pers pec‐ 
tiva” (Burman, 2017, p. 59).

24

Fica evidente a dife rença entre as duas abor da gens meto do ló gicas
citadas por Burman (2017). Esque ma ti ca mente, de um lado, há a pers‐ 
pec tiva desen vol vi men tista da soci a li zação, que esta be lece um ponto
de chegada ideal e trata o bioló gico e o social como dados pré- 
existentes, cuja verdade apenas uma pesquisa cien tí fica neutra
desco briria. Mais uma vez, é também a partir desse modelo que o
autismo pode ser visto como um déficit, ao pres supor uma divisão
cate gó rica e inerente aos corpos entre a capa ci dade e a inca pa ci dade
de alcançar as habi li dades sociais. Do outro lado, há uma pers pec tiva
que enxerga a própria pesquisa como produ tora daquilo que
pretende repre sentar, em que a indi vi du a li dade não é algo que “está
lá”, como uma mente que mira o mundo, mas um terminal, algo
como um continuum, que pode emergir se ofere cidas as circuns tân‐ 
cias apro pri adas. Nesse sentido, o déficit se situa mais no processo de
pesquisa do que em jovens autistas em si — uma abor dagem muito
mais próxima de como Baggs (2010) pensa a defi ci ência e de como o
gênero vem sendo tratado aqui: como uma produção relacional.
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Há então, nas teorias norma tivas do desen vol vi mento, uma ideia fixa
de habi li dade cogni tiva que Baggs (2006a) acha um pouco estranha,
mas isso não quer dizer que tente ignorar a dife rença e queira reivin‐ 
dicar que pensa da mesma forma que todo mundo. A questão é que,
enquanto Burman (2017) ressalta que pessoas autistas podem apre‐ 
sentar a habi li dade que supos ta mente lhes falta de tomar uma pers‐ 
pec tiva, de produzir uma linguagem autor re fe ren ciada e uma iden ti‐ 
dade quando é ofer tado um modo de pesquisa orien tado por ativi‐ 
dades e são utili zados outros cami nhos, a crítica de Mel vai um pouco
além. Baggs (2006a, 07�35-07�46) afirma, colo cando uma nova
questão: “só porque eu chego ao mesmo tipo de pala vras que as
outras pessoas usam não signi fica que eu estou usando o mesmo
caminho para chegar lá, nem abso lu ta mente que eu consigo sempre
chegar lá”. Além de ques ti onar os cami nhos que privi le gi amos para
que uma pers pec tiva seja ou não forjada, ao dizer que nem sempre
alcança as pala vras e que passa grandes porções da sua vida em outro
lugar, Baggs nos faz perguntar sobre a própria centra li dade que
damos à subje ti vi dade — quando enten dida unica mente a partir da
capa ci dade da fala orde nada e comu ni ca tiva de sentido — como pres‐ 
su posto e ponto de chegada das nossas concep ções neuro tí picas
de humanidade.
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Linguagem e sujeito autista
Essa é também uma questão que captura Jean nette Pols (2015), antro‐ 
pó loga holan desa, quando realiza uma pesquisa em insti tui ções
psiquiá tricas. Por muito tempo, ela diz, paci entes não eram vistos
como sujeitos que sabem, mas como objetos que são sabidos pela
medi cina. Tomou então grande impor tância em certo momento que a
pers pec tiva dos paci entes fosse ouvida, que pudessem ser produ tores
de um saber sobre eles mesmos. Como apon tado acima por Fonseca
(2014), a fabri cação do indi víduo moderno envolve tecno lo gias
confes si o nais de subje ti vação que produzem um sujeito falante diante
de um espe ci a lista apto para ouvi- lo e interpretá- lo. Os efeitos da
cons trução de uma pers pec tiva se tornaram um dos pontos centrais
para a produção de subje ti vi dade nessa pers pec tiva. Em suas entre‐ 
vistas inte res sadas em ouvir os paci entes psiquiá tricos, entre tanto,
essa obri ga to ri e dade se torna para Pols (2015, p. 206) um problema:
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Ter uma pers pec tiva signi fica formular uma visão indi vi dual, opinião
ou narra tiva sobre o mundo que repre senta suas expe ri ên cias.
Conse quen te mente, se você não pode falar ou preen cher
ques ti o ná rios, você não pode produzir uma pers pec tiva. (...)
Paci entes silen ci osos não podem ser repre sen tados como sujeitos
em pesquisas. Nesse sentido, a pers pec tiva do paci ente é um
conceito norma li zador. Estudar pers pec tivas presume que é normal
ser capaz de falar e refletir sobre uma situ ação espe cí fica e formular
opiniões sobre ela.

Pols (2015) encontra então uma conclusão sutil mente dife rente
daquela dos estudos anali sados por Burman (2017) a respeito
do  capacitismo 5 em pesquisa. Ora, o “sujeito autista” é uma
produção, como toda subje ti vi dade é resul tado das tecno lo gias que a
produzem. Mas as entre vistas orien tadas por ativi dades ainda pres su‐ 
põem a pers pec tiva como uma prer ro ga tiva (sua pergunta parece ser
como tornar possível produzir um “sujeito autista”) quando afirmam
que autistas, se ofere cidas as condi ções, podem emitir uma narra tiva
autor re fe ren ciada tanto quanto outras pessoas. Pols (2015) toma
outro caminho, expe ri men tando aban donar as entre vistas como uma
aposta meto do ló gica para a sua pesquisa. A autora percebe que a
própria situ ação da entre vista se torna um evento desa gra dável para
aqueles paci entes, que muitas vezes se mostram assus tados, e prin ci‐ 
pal mente inade quado para paci entes que não falam em situ ação
alguma, mesmo fora das entre vistas. Em vez de ajustá- las para que
enfim paci entes silen ci osos pudessem falar diante dela e nos seus
termos, o que Pols (2015) faz é reco locar suas perguntas a partir desse
encontro, remo vendo o lugar logo cên trico atri buído à fala e
lançando- se num mundo de outras ques tões que não dizem respeito
à obje ti vação, mas tampouco dizem respeito à obri ga to ri e dade de
uma subje ti vação de moda li dade auto nar ra tiva. Com todo o caminho
que percor remos até aqui, isso nos leva dire ta mente de volta a
Mel Baggs.
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O autismo é defi nido pela ausência das coisas mais caras ao modo
contem po râneo de produção capi ta lista: “A ausência da  fala. A
ausência da linguagem. A ausência do pensamento. A ausência do
movi mento. A ausência da compreensão. A ausência do senti mento. A
ausência da percepção” (Baggs, 2010, párrafo 4). Chama a atenção de
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Baggs como até mesmo algumas pessoas autistas chegam a usar essas
palavras para descrever a si mesmas, quando focar na ausência é
apenas a forma mais fácil de descrever a presença de algo que é
muito mais import ante do que o que está ausente. Há muitas pala vras
para dizer do que está ausente, mas poucas para descrever como
tantas pessoas autistas se rela ci onam com o mundo.

Isso é o que Gustavo Henrique Rückert (2021), brasi leiro, pesqui sador
e poeta autista, chama, também partindo do trabalho de Mel Baggs,
de uma “taxo nomia da ausência”, carac te ri zada por ele como um
vasto reper tório de vazios e faltas que reduz nossa expe ri ência com
o mundo. 6 Ampa rada em crenças meta fí sicas ociden tais, essa taxo‐ 
nomia da ausência prio riza a fala arti cu lada enquanto expressão prio‐ 
ri tária da raci o na li dade — como veremos também, mais adiante, na
compa nhia de Anne Carson (2020) — na medida em que “atri buir a um
outro a ausência do logos é cons truir para si a sua presença meta fí‐ 
sica” (Rückert, 2021, p.  15), o que tanto confere a auto ri dade do
modelo biomé dico quanto explica como a própria concepção de uma
linguagem autista pode vir a ser tão pertur ba dora. Seguindo e
comple xi fi cando a pista de Baggs (2010), Rückert (2021) ques tiona o
modo como uma grande vari e dade de obras auto bi o grá ficas escritas
por pessoas autistas têm se utili zado da taxo nomia da ausência para
cons truir uma narra tiva de supe ração — muitas vezes com subtextos
capa ci tistas — que pouco ameaça a esta bi li dade da meta fí sica
ocidental que dá base ao indi víduo moderno. É por isso, argu menta o
autor, que são essas as publi ca ções que ganham espaço no mercado
edito rial, enquanto é nas publi ca ções margi nais, produ zidas por
editoras menores ou manu al mente ou mesmo difun didas pelas redes
sociais, que ele encontra uma potência provo ca tiva que pode estre‐ 
mecer as prer ro ga tivas da taxo nomia da ausência. É justa mente por
essa via que Baggs (2010) realiza uma inversão extre ma mente contun‐ 
dente: aponta para a ausência de um voca bu lário e, de modo mais
radical, para a preca ri e dade da própria cultura.
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Um fundo preto com o título em  branco In my  language (Na minha
linguagem) aparece na  tela. Na primeira cena, Baggs (2007) está
diante da janela, de costas para a câmera, balan çando seu  corpo.
Movi menta os dois braços incess ante mente ao redor do corpo,
fazendo movi mentos circu lares com as mãos. Uma voz entoa ao
fundo algo pare cido com uma disson ante música cantada. Nas
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próximas cenas, vemos as mãos de Mel em contato com difer entes
objetos, raspando, balançando, jogando, aper tando, trep id ando,
arran hando, circu lando, produzindo sons repet it ivos que se fundem à
voz musical. Essas mãos abrem um livro e Mel o acaricia com o rosto
enquanto balança. Nova mente perante a janela, suas mãos se movi‐ 
mentam. Lá fora há uma árvore e o céu está limpo.

Corta para o fundo preto. Aparece outro escrito em
branco:  “A Translation” (Uma tradução). A partir do terceiro minuto
do vídeo, postado por Baggs em seu canal no YouTube, a voz ao fundo
não é mais a voz cantada, mas a voz metálica e legendada sintet izada
pela digitação. A voz começa a explicar que as primeiras cenas que
assis timos foram feitas na sua linguagem. Quando diz linguagem,
entre tanto, não se refere a mensa gens simbó licas, à produção de
pala vras e símbolos visuais feitos para a inter pre tação da mente
humana. Em vez disso, sua linguagem é sobre estar em uma conversa
cons tante com todos os aspectos do que circunda, reagindo a eles
fisi ca mente enquanto eles reagem também:
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Ironi ca mente, o modo como eu me movo quando respondo a tudo ao
meu redor é descrito como “estar em um mundo só meu”, enquanto
se eu inte rajo com um conjunto de respostas muito mais limi tado e
só reajo a uma parte do meu entorno muito mais limi tada, as pessoas
afirmam que eu estou “me abrindo para a verda deira inte ração com o
mundo”. Elas julgam minha exis tência, cons ci ência e pesso a li dade
base adas na pequena e limi tada parte do mundo à qual pareço estar
reagindo. (...) É um jeito de pensar por si só. Entre tanto, o
pensa mento de pessoas como eu só é levado a sério se apren demos
sua linguagem. É só quando eu digito alguma coisa na sua linguagem
que vocês se referem a mim como tendo comu ni cação. (Baggs,
2007, 04�05-05�13)

Mel cheira as coisas. Ouve, sente, degusta e olha as coisas. Mas isso
não é sufi ci ente se não o faz para as coisas certas, como olhar para os
livros, e deixa de fazê- lo para as coisas erradas, do contrário duvidam
que seja um ser pensante, adulto, humano. Baggs acha inte res sante
como a falha por parte das pessoas autistas em aprender nossa
linguagem é vista como um déficit, mas a falha em apren dermos sua
linguagem é vista como tão natural que as pessoas autistas são
descritas como miste ri osas, em vez de qual quer um admitir que
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somos nós que estamos confusos com a sua presença, e não as
pessoas autistas que são ineren te mente confusas. Como diz, esse
vídeo, postado por Baggs (2007) em seu canal no YouTube, não foi
feito para que possamos ter um vislumbre do funci o na mento bizarro
da mente autista. O vídeo foi feito como uma afir mação da exis tência
e do valor de muitos tipos dife rentes de pensa mento — já que o modo
de pensar em nosso mundo deter mina o esta tuto de huma ni dade e o
grau de permis si vi dade que damos à violência e à morte.

O mesmo ocorre em relação ao gênero, como aponta a filó sofa esta‐ 
du ni dense Judith Butler (2019, p. 25), que discute como a atri buição
binária de gênero contribui para a deli mi tação daquilo que se quali‐ 
fica como ‘ser humano’. Vemos isso de forma mais clara nos exem plos
desses seres abjetos que não parecem estar apro pri a da mente gene ri‐ 
fi cados; a própria huma ni dade deles é “ques ti o nada”. Mel Baggs, como
uma pessoa autista de gênero não- binário, uma pessoa retar dada lida
como um homem de seios ou uma mulher de barba, se encontra no
peri goso cruza mento dessas duas abje ções, nessa dupla condição de
não- pessoa. Preciado (2013, 1�27�50-1�28�40) aponta então que o que
vai propor Mel Baggs
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é um aparato de veri fi cação que possa ter em conta sua forma de
percepção e deco di fi cação do mundo, que a reco nheça como
verda deira e como sã. Portanto, o que está pedindo é algo em
prin cípio tremen da mente forte (...), inclu sive frente às demandas
tradi ci o nais que viemos fazendo desde os movi mentos femi nistas,
tran se xuais e trans gê nero, e desde meu ponto de vista ao que mais
se parece é aos movi mentos inter se xuais e tran se xuais
contem po râ neos, que vão dizer: “Bom, eu tenho uma percepção do
corpo sexual vivo que não é exata mente a mesma, não coin cide com
a norma li zada — isso não quer dizer que não seja sã”.

Baggs realiza uma tradução na língua naci onal para dizer do que essa
mesma língua fez e faz com as pessoas autistas. Para dizer de como
elas têm que rechaçar suas próprias lingua gens, sua própria relação
com o mundo, para converterem- se em seres humanos pensantes.
Digita na linguagem hegemô nica não para nos apre sentar uma
ascensão ou uma conquista, tentando mostrar que pode ser igual a
todo mundo, mas como o modo de levarmos a sério o que tem a
dizer. Se a raci o na li dade mascu lina, branca e hete ros se xual preco niza
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que o corpo que é posto fora da huma ni dade é um corpo matável, é
nas fron teiras dessa linguagem exclu dente que Mel a ques tiona para
desmantelá- la, para colocar em xeque o próprio pres su posto neuro tí‐ 
pico de que a huma ni dade começa e termina numa relação estanque
entre sujeito e objeto, homem e mulher.

Inter de pen dência
e neurodiversidade
No neuro cen trismo contem po râneo (que tem emba sado cada vez
mais os manuais diag nós ticos e as teorias do desen vol vi mento),
pessoas autistas são consi de radas neuro a tí picas. Seu cérebro não
funci o naria da mesma maneira que o das pessoas neuro tí picas.
“Neuro ti pi ca li dade” é uma formu lação que parte das pessoas autistas
para nomear a norma que as nomeia e as rebaixa. Para a maioria de
nós, a neuro ti pi ca li dade está natu ra li zada e passa desper ce bida,
enquanto para pessoas autistas a maneira como ela orga niza nossas
expe ri ên cias costuma frequen te mente aparecer em primeiro plano. A
artista e filó sofa cana dense Erin Manning (2016), ao pesquisar docu‐ 
men tá rios e textos produ zidos com e por pessoas autistas, dá uma
descrição da neuro ti pi ca li dade como a crença na inde pen dência do
pensa mento e do ser atri buível acima de tudo aos humanos, partindo
de uma supe ri o ri dade neuro ló gica. A autos su fi ci ência é o obje tivo e o
corpo capaz é tomado como pres su posto e ponto de chegada ideal
para a exis tência, um corpo regido por esco lhas e uma noção conso li‐ 
dada de onde ele termina e o mundo começa. O corpo neuro tí pico é
um enve lope de pele. A cate go ri zação da expe ri ência, sua sepa ração
em sujeitos e objetos, é parte neces sária do cres ci mento. É a partir
dessa noção de inde pen dência que a liber dade é defi nida. É uma polí‐ 
tica que enquadra nossas ideias de quais vidas valem a pena serem
vividas, profun da mente anco rada, como podemos ver, nas concep‐ 
ções de indi víduo e conhe ci mento da raci o na li dade mascu lina de que
vínhamos falando até aqui. A raci o na li dade instru mental vem sendo
tradu zida pela neuro ci ência com cada vez mais inten si dade nas
últimas décadas. A neuro ti pi ca li dade é um enqua dra mento mascu lino
da experiência.
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Para muitas pessoas autistas, torna- se crucial a invenção de técnicas
que faci litam a nave gação em uma exis tência orien tada pela neuro ti ‐
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pi ca li dade mascu lina, entre as quais desta camos as técnicas da
escrita — Mel Baggs, que não sai de sua casa e não pode falar,
trabalha poli ti ca mente “em conexão crítica com a máquina semi o téc‐ 
nica” (Preciado, 2013, 1�26�17-1�26�20) através da digitação. A respeito
da escrita, Manning (2016) discorre sobre a comunicação facil itada
para mostrar como a neur o tip ic al idade está baseada no indivíduo
como origem do pensamento. A comunicação facil itada é um sistema
de suporte organ izado em torno da escrita e util izado por muitas
pessoas autistas que não se comu nicam com a “própria” voz. Geral‐ 
mente, ela começa com a ajuda de um contato próximo, como o
toque da mão de um facil it ador, e o ideal estabele cido pela norm‐ 
atividade neurotípica é que a digitação se desen volva para que o
suporte da mão facil it a dora não seja mais necessário. O vínculo com
o facil it ador precisa ser rompido para a aquisição de uma linguagem
inde pend ente e verdadeira, assim como, para certa psicanálise, o
vínculo com a mãe, com o feminino e com a natureza precisa ser
rompido para alcançar o estatuto de um indivíduo livre e sociável
(Benjamin, 1987).

Há uma grande polêmica em torno da comunicação facil itada que
sugere que o que essa relação realiza não é uma
comunicação autêntica. Os críticos a esse modo de escrita, prin ci pal‐ 
mente neuro ci en tistas, argu mentam que os faci li ta dores estão
fazendo todo o trabalho pelos autistas: “Para serem consi de rados
propri a mente inte li gentes, autistas precisam assim se submeter a
infi nitos testes que controlam a expressão indi vi dual: eles precisam
mostrar que suas pala vras são real mente suas” (Manning, 2016, p. 137).
Com efeito, como diz Preciado (2013), quando Mel Baggs põe em
circu lação o vídeo In my language, hoje bastante conhe cido no movi‐ 
mento da neuro di ver si dade, gera uma enorme turbu lência no âmbito
das indús trias da inca pa ci dade nos Estados Unidos. Ainda que Baggs
esti vesse digi tando sem a presença de um faci li tador humano, um
conjunto de médicos vem contestar a auten ti ci dade do vídeo, afir‐ 
mando que Baggs não pode ter feito o que fez, que alguém estaria
mani pu lando as pessoas autistas, que nunca uma pessoa autista
poderia dizer o que diz.
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O argu mento de Manning (2016), entre tanto, baseado na escri tora
autista esta du ni dense Lucy Blackman, é de que a comu ni cação faci li‐ 
tada, à revelia dos pres su postos médicos, ativa uma co- composição
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que se encontra nas passa gens, nos inters tí cios, como uma escrita
híbrida entre o faci li tador e a pessoa autista, entre a linguagem
neuro tí pica e a linguagem autista. Aliás, quando pergun tada sobre a
impor tância da inde pen dência para a comu ni cação, o que Blackman
afirma é que não existe comu ni cação sem faci li tação — ou seja, toda
comu ni cação, até mesmo a neuro tí pica, é inter de pen dente e rela ci‐ 
onal. Depen demos de cone xões para nos comu ni carmos. A escrita
nunca se dá sem mediação.

A escri tora de origem coreana Mia Mingus (2017), uma pessoa queer
com defi ci ência física, se refere à inde pen dência como um mito que
gira em torno da ideia, pautada pelo indi vi du a lismo capi ta lista, de que
deve ríamos ser capazes de fazer tudo por conta própria. A inde pen‐ 
dência é um mito porque, por mais que se tente negar, não conse gui‐ 
ríamos viver sós: nós depen demos uns dos outros para ter acesso a
alimentos, roupas, trans porte, água potável, um ar respi rável — uma
conversa. O alto valor que confe rimos à inde pen dência é um dos
pilares da cultura capa ci tista em que vivemos. Como proposto por
Mingus (2017), o caminho em direção à inter de pen dência, ao
contrário, move- se para a cons trução de rela ci o na mentos em que o
que todos têm a oferecer é valo ri zado. Os vínculos, recha çados pela
tele o logia da raci o na li dade mascu lina como atri buto femi nino, são o
que toma a frente nos estudos críticos da defi ci ência, abrindo uma
poro si dade à dança da percepção autista entre as pala vras que, por
sua vez, “pode criar modos de falar e ouvir que podem enfra quecer a
neuro ti pi ca li dade como o para digma domi nante da exis tência
humana” (Manning, 2016, p. 160). Afinal, como afirma a escri tora cana‐ 
dense Anne Carson (2020, p. 125, grifos da autora), no texto “O gênero
do som”,

40

a defi nição de natu reza humana prefe rida da cultura patri arcal está
baseada na arti cu lação do som. Como diz Aris tó teles, qual quer
animal pode produzir baru lhos para regis trar prazer ou dor. Mas a
dife rença entre homem e fera, entre civi li zação e barbárie, é o uso do
discurso raci o nal mente arti cu lado: o logos. A partir de tal preceito,
seguem- se regras severas para aquilo que cons titui o logos humano.

O vínculo faci li tador também coloca em xeque a defi nição neuro tí‐ 
pica do corpo como um enve lope de pele que demarca um espaço
natural e indi vi dual. Pelo vínculo, como campo de multi pli ci dade

41



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 1 | 2023

aberto a estra nha mentos e trans for ma ções, o corpo é uma criação
indócil que resiste aos proce di mentos de produção da norma. Através
da faci li tação, o corpo se faz também como potência no desvio dos
próprios prin cí pios modernos da sepa ra bi li dade, da deter mi na bi li‐ 
dade e da sequen ci a li dade (Silva, 2019). A faci li tação rear ti cula as
tecno lo gias de produção dos corpos normais e anor mais, humanos e
não- humanos — como a escrita, mas também as próteses utili zadas
por pessoas trans e defi ci entes — e, ao mesmo tempo, levanta- se
contra esse mesmo regime de segre gação (Preciado, 2011). A escrita
deixa de querer partir de uma mente indi vi dual incor poral, desfaz- se
do sujeito como origem do pensa mento, assumindo- se como um
processo de cons trução cole tiva e encar nada, um processo de criação
conec tiva entre a mão (ou pata) faci li ta dora, a mão digi ta dora e a
máquina voca li za dora — compo sição que a femi nista esta du ni dense
Donna Haraway (2009) talvez não hesi tasse em chamar de ciborgue.
No caso de Baggs, sua gata, Fey, é sua faci li ta dora mais confiável e
melhor trei nada: “Dife rente de quando eu uso faci li ta dores humanos,
ninguém nunca diz que Fey é a verda deira autora do meu trabalho”
(Baggs, 2006b, p.  7). Além do dispo si tivo da comu ni cação escrita, o
corpo vivo de Mel Baggs é composto com bengalas, cadeiras de rodas,
um tubo de alimen tação, talas, serviços de moradia assis tida, oxigênio
suple mentar e outras cone xões interespécies.

A concepção neuro tí pica do corpo carrega ainda outras consequên‐ 
cias, rela tivas agora ao movi mento. O estigma rela ci o nado aos movi‐ 
mentos impre vi sí veis do corpo autista é pautado pela demar cação de
uma função espe cí fica e estável para cada parte do corpo, que deve
ser subme tido ao auto con trole. Essa mesma demar cação é acio nada
violen ta mente em direção às defi ci ên cias e às dissi dên cias sexuais e
de gênero. Em relação à história da linguagem corporal, por exemplo,
Carson (2020) mostra como as mani fes ta ções somá ticas das
mulheres, que fugiam ao ideal mascu lino do auto con trole, foram
pato lo gi zadas como histeria e preci saram passar, a partir também da
psica ná lise, por uma arti cu lação falada como parte de seu trata‐ 
mento. Além das histé ricas e das pessoas autistas, também as pessoas
surdas se viram excluídas dessa concepção neuro tí pica, mascu lina e
capa ci tista de huma ni dade baseada na fala:
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Quando a esposa de Alexander Graham Bell, que tinha ficado surda
na infância e sabia fazer leitura labial, mas não falava muito bem,
pediu que o marido lhe ensi nasse a língua dos sinais, Alexander
respondeu: “O uso da língua de sinais é perni cioso. Pois a única
maneira de dominar por completo uma língua é usá- la para
comu nicar o pensa mento sem ter de traduzi- la para nenhuma outra
língua”. A esposa de Alexander Graham Bell — com quem ele se casou
pouco depois de paten tear o tele fone — nunca aprendeu a língua de
sinais. E nenhuma outra. 
Afinal, o que existe de tão perni cioso na língua de sinais? Para um
marido como Alexander Graham Bell, assim como para certa ordem
social patri arcal como a da Grécia Antiga, há algo de incô modo ou
anormal no gesto de usar sinais (...) sem passar pelo ponto de
controle do logos. Em outras pala vras, o sentido, dessa maneira, não
fica sujeito ao meca nismo de sepa ração que os gregos chamavam de
sophrosyne ou auto con trole (Carson, 2020, pp. 125-126, grifos
da autora).

Nesse mesmo sentido, em uma conversa cami nhando pela rua, Judith
Butler elabora com a escri tora defi ci ente esta du ni dense Sunaura
Taylor sobre como os corpos que não agem de acordo com uma
deter mi nada função de suas partes - ou seja, que agem em desa cordo
com o que supomos ser o uso correto do corpo — são desu ma ni zados
(Butler & Taylor, 2016). Baggs aponta que é preciso olhar para os livros
e inte ragir de deter mi nada forma: não se deve acariciá- lo com o rosto
repe ti da mente. Se alguém pega um copo de café no balcão com a
boca, por exemplo, por ter uma mobi li dade redu zida dos braços, isso
se torna um problema, como afirma Taylor a partir da própria expe ri‐ 
ência. Butler conta a história de um estu dante que foi assas si nado
pelos seus colegas a caminho da escola simples mente porque movi‐ 
men tava “demais” o quadril ao cami nhar, movi mento inacei tável para
um “corpo mascu lino”. São essas funções pré- estabelecidas que as
pessoas autistas, com defi ci ência e sexo- gênero dissi dentes
subvertem, mas não sem pagarem um preço, tantas vezes, dema siado
alto. Movimentar- se carrega impli ca ções políticas.
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Por isso é impor tante que a invenção de técnicas que faci litam a
nave gação em uma exis tência orien tada pela neuro ti pi ca li dade
mascu lina — como a comu ni cação faci li tada — não queira dizer que
outros aspectos da expe ri ência autista não possam ser afir mados. Em
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contra ponto à neuro ti pi ca li dade, a neuro di ver si dade é um movi‐ 
mento e uma plata forma de trans for mação polí tica que desafia a ideia
de que o mundo é dado e altera profun da mente a maneira como defi‐ 
nimos e afir mamos a vida, convo cando que honremos complexas
formas de inter de pen dência e criemos novos modos de vincu lação e
relação (Manning, 2016). Na percepção autista, mais do que um lugar
deli mi tado, o corpo é um campo de sensações:

A percepção autista (...) não é a descrição de um grupo de autistas. É
(...) uma tendência na percepção, compar ti lhada por todos, que
privi legia a comple xi dade da expe ri ência sobre as cate go rias. (...) A
entrada dos autistas no ambi ente começa não com a percepção de
objetos (cadeiras, mesas) ou de sujeitos (pessoas), mas com uma
afiação em direção à forma [edging into form] (...). Enquanto, como
para os neuro tí picos, o ambi ente toma forma no fim das contas, há
um inter valo de tempo impor tante entre a percepção direta da
ecologia emer gente e a tomada- de-forma propri a mente dita dos
objetos e sujeitos nesse meio (Manning, 2016, p. 112).

Esse inter valo de tempo atua como um lapso na passagem entre as
sensa ções e a percepção — daí a impor tância polí tica atri buída por
Baggs (2006a) à lentidão e ao retardo. De acordo com essa abor‐ 
dagem da neuro di ver si dade, podemos ver como esse movi mento
polí tico, que não é homo gêneo, não neces sa ri a mente implica em uma
redução do autismo a uma expli cação causal neuro ló gica, apesar de
lançar mão do prefixo “neuro”. Longe de ter sua origem loca li zada
apenas no cérebro, a percepção autista é aqui conce bida como um
modo ecoló gico de relação em que o corpo está em processo cole tivo
de co- composição com o mundo — não é um dado natural
nem individual. Do mesmo modo, a neur o tip ic al idade não é aqui um
status biomédico, mas um regime político de organização
da experiência.
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Em um pequeno artigo  intitulado Up in the clouds and down in the
valley: my rich ness and  yours (Baggs, 2010) (Acima nas nuvens e
abaixo no vale: minha riqueza e a sua), Mel descreve, na língua
nacional, sua experiência com a percepção autista — sem qualquer
pretensão de tomá- la como universal, embora saiba ser compartil‐ 
hada por outras pessoas com o diagnóstico de autismo, e também
sem qualquer pretensão romantizá- la ou de criar novos estereótipos,
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como se a existência autista pudesse ser esgotada por essas palavras.
Deve- se levar ainda em consi de ração que seu diag nós tico, hoje, é
consi de rado parte do Trans torno do Espectro Autista, englo bando
uma multi pli ci dade de “sinto ma to lo gias”, na linguagem das concep‐ 
ções biomé dicas — a descrição de Baggs, nas fichas de uma insti‐ 
tuição onde esteve, é de “funci o na li dade baixa” (Baggs, 2020, p.  83).
Baggs diz que suas primeiras memó rias são de sensa ções de todos os
tipos, cores, sons, texturas complexas e envol ventes. Não duvida que
a difi cul dade das pessoas neuro tí picas enten derem essas sensa ções
seja um dos motivos para que vejam sua percepção como um buraco
vazio, em vez de tão rica quanto a sua. A fami li a ri dade com algumas
sensa ções vai aos poucos criando padrões que cons ti tuem
sua percepção:

Quando eu digo padrões, entre tanto, a maioria das pessoas pensa
que eu quero dizer cate go rias. Eu não quero dizer cate go rias em
nenhum sentido usual. Eu quero dizer coisas se encai xando de certas
maneiras, fora de mim. Eu quero dizer perceber cone xões sem
encaixar à força uma confi gu ração de pensa mentos em cima delas. É
por isso que eu fui capaz de desvendar quais pala vras vão com quais
respostas muito antes de poder desvendar o signi fi cado das pala vras
(...). Mas eu tenho um mapa extenso e complexo de todos os tipos de
padrões muito maiores e as situ a ções com que eles vão. Grande
parte desse mapa foi desen vol vido antes do enten di mento de uma
palavra sequer em inglês e, embora meu enten di mento das pala vras
fosse muito atra sado, meus mapas de padrões de pala vras conti nuam
a florescer. (Baggs, 2010, párrafo 12)

A linguagem neuro tí pica mascu lina é baseada em cate go rias, na sepa‐ 
ração do mundo entre sujeitos e objetos e na compre ensão do
sentido das pala vras. Baggs, entre tanto, entende melhor as pala vras
através do tom. A música das pala vras captura sua atenção mais do
que o signi fi cado, e com ela Mel vai compondo mais padrões: “Eu
consi dero esses padrões e cone xões mais minha linguagem do que as
pala vras que aparecem na tela quando eu deixo meus dedos usarem o
teclado” (Baggs, 2010, párrafo  17). Como afirma Rückert (2021), em
diálogo com o trabalho do pesqui sador e poeta esta du ni dense Ralph
Sava rese, há na formação de padrões, de vínculos com e entre as
coisas, uma poética senso rial pouco apre en dida pelo universo neuro‐ 
tí pico, como nos sons e nos gestos apre sen tados na primeira parte

47



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 1 | 2023

do vídeo In my language (Baggs, 2007). Enquanto a neuro ti pi ca li dade
enfa tiza os aspectos semân ticos de uma palavra, a percepção autista
cria uma afini dade com a sua musi ca li dade através da repe tição, da
circu la ri dade e da ênfase na tona li dade, o que para o autor faz com
que a poesia, 7 como corpo ra li zação da linguagem, possa ser situada
como uma espécie de exer cício polí tico de tradução, de inters tício e
de subversão, assim como viemos dizendo, com Blackman (Manning,
2016), a respeito da comu ni cação facilitada.

Além da formação de padrões senso riais, Mel se comu nica através da
linguagem corporal e da orga ni zação do espaço, que são formas de
comu ni cação que têm sua própria riqueza, e não meras subs ti tutas, já
que não comu nicam exata mente as mesmas coisas que a linguagem
usual. As maneiras de arranjar objetos e ações utili zadas por Mel
Baggs e outras pessoas autistas, que dão pistas de para onde e como
o inte resse está diri gido, se apro ximam da aposta meto do ló gica de
Pols (2015) quando abre mão da centra li dade da pers pec tiva e da fala
em sua pesquisa. A antro pó loga diz que a meto do logia pode
interrogar- se a partir do encontro com paci entes silen ci osos “se
anali sarmos apre ci a ções como  sendo performadas em vez de serem
opiniões dadas ou narra tivas contadas. Em suas ações, as pessoas
‘demons tram’ o que gostam ou desgostam” (Pols, 2015, p.  210, grifo
da autora).
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Para Mel Baggs (2010), a linguagem neuro tí pica se loca liza nas nuvens,
e é preciso fazer uma esca lada exaus tiva pela montanha quando tenta
compreendê- la. O céu é um país estran geiro, e não importa o quanto
esteja consis tente na linguagem do chão, a maior parte das pessoas
mede seu valor pela sua habi li dade de se arre messar às nuvens. Assim
como a linguagem, o pensa mento simbó lico e abstrato se loca liza
também no céu, no topo da montanha, enquanto abaixo, no vale onde
habita, estão os padrões e as cone xões. A maior parte das pessoas
espera que o pensa mento seja uma baru lhenta fanfarra cogni tiva em
que possam se ver ou ouvir pensando, por isso nem mesmo consi‐ 
deram o modo neuro a tí pico de pensar como pensa mento. Elas não
esperam que o pensa mento possa vir quie ta mente, através de rela‐ 
ções, cone xões e  padrões entre as coisas, que é como surge o que
mais importa para Mel: “Há todo tipo de árvores, muitas das quais
não crescem na montanha. Eu chapinho nos riachos e o cheiro das
rochas é vívido. Eu rolo no chão e o cheiro do solo é escuro e me
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satisfaz. Cada expe ri ência é como um novo arco- íris para cada
sentido” (Baggs, 2010, párrafo  24) — e é exata mente aí que está o
problema quando as pessoas tentam definir o que é o humano.
Embora o vale seja apenas defi nido como não- montanha e imagi nado
como um lugar seco e sem vida, o trabalho polí tico de Mel Baggs
(2010, párrafo  28) é sobre o que o vale é, e não sobre o que
está faltando:

A riqueza que eu expe ri encio do mundo não é mera mente uma
versão mais limi tada das expe ri ên cias das outras pessoas. Minhas
expe ri ên cias têm sua própria riqueza que outras pessoas podem não
ser capazes de ver, e são muito mais do que uma mera falta de
movi mento, pensa mento conven ci onal, fala, linguagem ou
percepção. Mas a linguagem conven ci onal só me permite esses
termos, então eu fiz meu melhor para apontar o enorme e lindo
mundo de expe ri ên cias que se encon tram entre essas pala vras e
além dos limites de uma linguagem nunca equi pada para descrevê- 
las.

Consi de ra ções finais
Fazendo ressoar a tarefa proposta por Mel Baggs (2010) de escalar os
penhascos da linguagem e gritar os vínculos entre algumas injus tiças,
abor damos como a raci o na li dade mascu lina começa a nascer das
brasas da caça às bruxas e do empre en di mento colo nial. Indi camos
como as tecno lo gias mate riais e semió ticas que começam a surgir em
torno do século XIX são os grandes modos de produção em larga
escala do indi víduo moderno privi le giado pela raci o na li dade mascu‐ 
lina, criando também uma sepa ração cate gó rica entre os gêneros e as
raças, os sujeitos e os objetos. Vimos como algumas pesquisas e
teorias do desen vol vi mento, da psiqui a tria e da psica ná lise, no século
XX e até no começo do século XXI, cons troem pres cri ções ainda
base adas nos pres su postos dessa raci o na li dade, procu rando bases na
neuro ci ência, que situ aram e situam a negri tude, o femi nino e o
autismo em um ponto pato ló gico, retar dado e desu ma ni zado.
Passamos pela maneira como as pesquisas cien tí ficas e a mídia são
acio nadas para legi timar os manuais de diag nós tico dos trans tornos
mentais, que são hoje um produto das novas rela ções entre a indús‐ 
tria farma cêu tica, a neuro ci ência e os discursos psi.
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NOTES

1  Deve- se notar que ativistas contra a gordo fobia preferem evitar eufe‐ 
mismos e termos que tomam a magreza como ideal ou norma, ressig ni fi‐ 
cando e posi ti vando a nome ação como “pessoa gorda”. Em um de seus blogs,
Baggs também se refere a si desse modo, como na seguinte frase (entre
outras): “Fat and hairy too. I like it this way”. [Gorde e pelude também. Eu
gosto assim]. Ver: https://withasmoothroundstone.tumblr.com/post/10668
0383545/you- are-ugly

2  O presente trabalho foi real izado com apoio da Coordenação de
Aperfeiçoamento de Pessoal de Nível Superior - Brasil (CAPES) - Código de
Finan ciamento 001.

3  Para as considerações de Mel Baggs a respeito do gênero, ver: https://wit
hasmoothroundstone.tumblr.com/post/89419958120/this- is-one-of-my-fa
vorite-pictures-of-myself

4  A mudança de nome é apre sen tada em seu blog, na seção “Sobre”: http
s://ballastexistenz.wordpress.com/about- 2/

5  Mari vete Gesser e Marcia Oliveira Moraes (2023), com base em autores e
autoras do campo dos estudos da defi ci ência, definem o capa ci tismo como
uma forma de orga ni zação social e polí tica que, baseando- se em capa ci‐ 
dades e funci o na li dades espe cí ficas, lê como inaptas e hierar qui ca mente
infe ri ores pessoas com algum tipo de defi ci ência ou diver si dade funci onal,
tomando como norma corporal ideais de capa ci dade e beleza (rara mente
ques ti o nados, uma vez que são consi de rados sinô nimos do progresso) asso‐ 
ci ados, atual mente, ao pensa mento neoli beral, e que também podem ser
reme tidos, por exemplo, aos pensa mentos euge nistas e nazistas. A neuro ti‐ 
pi ca li dade, que abor da remos adiante, é uma moda li dade de capacitismo.

6  Gosta ríamos de agra decer às pare ce ristas anônimas que, ao comen tarem
o manus crito deste artigo, nos apre sen taram ao trabalho de Gustavo

Rückert, Gustavo Henrique (2021). In
our language: Um manifesto poético e
político de Amanda Baggs. In Luiz
Henrique Magnani & Gustavo Henrique
Rückert (Orgs.), Linguagem e autismo:
conversas transdisciplinares (pp. 14-29).
Bordô-Grená.

Silva, Denise Ferreira da (2019). A dívida
impagável. Oficina de Imaginação
Política & Living Commons. https://cas
adopovo.org.br/wp-content/uploads/
2020/01/a-divida-impagavel.pdf
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Henrique Rückert (2021), que não conhe cíamos. Surpreendemos- nos posi ti‐ 
va mente com as simi la ri dades entre alguns de nossos argu mentos e os de
Rückert (alguns trechos parecem, de fato, resso nân cias, espe ci al mente no
que diz respeito às consi de ra ções sobre a linguagem). Mais ainda, além das
seme lhanças, consi de ramos admi rável como a inspi ração compar ti lhada nas
produ ções de Mel Baggs pode, também, levar a cami nhos diversos, como o
inte resse de Rückert (que abor da remos adiante, de maneira mais sucinta)
pela dimensão poética e perfor má tica de seu trabalho, aspecto do qual
havíamos nos apro xi mado apenas tangen ci al mente, sem a densi dade que,
certa mente, pode ser encon trada em seu texto, do mesmo modo que, aqui,
tomamos alguns rumos não trilhados pelo autor.

7  Para Antonin Artaud, criador do Teatro da Cruel dade, poeta e drama‐ 
turgo francês que, assim como Mel Baggs, foi inter nado e teve sua relação
com a linguagem pato lo gi zada pelas insti tui ções médicas e psico ló gicas, “se
voltarmos, por pouco que seja, às fontes respi ra tó rias, plás ticas, ativas da
linguagem, se rela ci o narmos as pala vras aos movi mentos físicos que lhes
deram origem, se o aspecto lógico e discur sivo da palavra desa pa recer sob
seu aspecto físico e afetivo, isto é, se as pala vras em vez de serem consi de‐ 
radas apenas pelo que dizem grama ti cal mente falando forem ouvidas sob
seu ângulo sonoro, forem perce bidas como movi mentos, e se esses movi‐ 
mentos forem assi mi lados a outros movi mentos (...) a linguagem da lite ra‐ 
tura se recom porá, se tornará viva; (...) os próprios objetos come çarão a
falar.” (Artaud, 2006, p.  140-141). Analo ga mente, como diz Rückert  sobre In
my language, as mãos de Baggs “tremulam com a bandeira e as folhas das
árvores ao vento, balançam para cima e para baixo com a mola, circulam
com a maça neta do armário, vibram com o teclado. Os objetos não são algo
a dominar ou imitar, e sim corpos com os quais comu nicar” (Rückert, 2021,
p. 17).

RÉSUMÉS

Português
Este texto discute as concepções norm ativas do autismo como déficit e
como ausência de human idade acom pan hando os ques tio na mentos
propostos por Mel Baggs, ativ ista autista estadunidense, em vídeos
compartil hados em rede social pública. Aliando sua produção a um refer en‐ 
cial  feminista, queer e dos estudos críticos da deficiência, começamos
invest ig ando as relações entre as tecno lo gias do gênero, da raça e da sexu‐ 
al idade com os tran stornos mentais, passando pela conexão entre o
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diagnóstico de autismo e o capit al ismo contemporâneo. Damos destaque a
uma descrição crítica da racion al idade masculina, que traça os limites
dentro dos quais o indivíduo moderno é engendrado como ideal regulatório
na tele ologia norm ativa das teorias psicológicas do desen vol vi mento e
mater i al izado pelas instituições discip lin ares, enfat iz ando suas
reverberações nos discursos e práticas em torno do autismo. Percor remos
as controvérsias a respeito da independência na articulação entre as tecno‐ 
lo gias da escrita e as pessoas autistas, contrapondo- a à noção de
interdependência elaborada pelos estudos críticos da deficiência. Em
conclusão, buscamos fazer ouvir afirm ativas contra- hegemônicas da
percepção autista, retor nando prin cip al mente ao trabalho político de Mel
Baggs para ressaltar a subversão do movi mento da neurodi ver sidade no
interior das categorias médicas e psicológicas que desuman izam o autismo.

English
This text discusses norm ative concep tions that see autism as a deficit and
absence of humanity, starting from ques tions posed by Mel Baggs, an Amer‐ 
ican autistic activist, in videos shared on social networks. By inter secting
her work with feminist, queer, and crit ical disab ility studies, we first analyse
the rela tion ships between tech no lo gies of gender, race, and sexu ality with
mental disorders, as well as the link between the diagnosis of autism and
contem porary capit alism. We high light a crit ical descrip tion of mascu line
ration ality, tracing the limits within which the modern indi vidual is
conceived as a regu lative ideal in the norm ative tele ology of devel op mental
psycho lo gical theories and mater i al ised by discip linary insti tu tions, high‐ 
lighting its reper cus sions in the discourses and prac tices around autism. We
review the contro ver sies concerning inde pend ence in the artic u la tion
between writing tech no lo gies and autistic people, contrasting them with
the notion of inter de pend ence developed by crit ical disab ility studies. In
conclu sion, we seek to give voice to the counter- hegemonic claims of
autistic percep tion, based on the polit ical work of Mel Baggs, in order to
high light the subversive aspect of the neurodi versity move ment within the
medical and psycho lo gical categories that dehu manise autism.

Español
Este texto discute las concep ciones norma tivas del autismo como déficit y
como ausencia de huma nidad, siguiendo los aportes propuestos por Mel
Baggs, acti vista autista esta dou ni dense, en vídeos compar tidos en una red
social pública. Combi nando su trabajo con un marco  feminista, queer y de
estu dios críticos sobre disca pa cidad, comen zamos inves ti gando la rela ción
entre las tecno lo gías de género, raza y sexua lidad y los tras tornos mentales,
y la cone xión entre el diag nós tico de autismo y el capi ta lismo contem po‐ 
ráneo. Desta camos una descrip ción crítica de la racio na lidad mascu lina, que
rastrea los límites dentro de los cuales el indi viduo moderno es engen drado
como ideal regu lador en la teleo logía norma tiva de las teorías psico ló gicas
del desa rrollo y mate ria li zado por las insti tu ciones disci pli na rias, haciendo
hincapié en sus ecos en los discursos y prác ticas en torno al autismo. Reco ‐
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rremos las contro ver sias en torno a la inde pen dencia en la arti cu la ción
entre las tecno lo gías de la escri tura y los autistas, contras tán dola con la
noción de inter de pen dencia elabo rada por los estu dios críticos de la disca‐ 
pa cidad. En conclu sión, buscamos hacer oír afir ma ciones contra he ge mó‐ 
nicas de la percep ción autista, reto mando prin ci pal mente el trabajo polí tico
de Mel Baggs para destacar la subver sión del movi miento de la neuro di ver‐ 
sidad dentro de las cate go rías médicas y psico ló gicas que deshu ma nizan
el autismo.

INDEX
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autism, feminism, disability, developmental psychology, neurodiversity
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autismo, feminismo, discapacidad, psicología del desarrollo, neurodiversidad
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TEXTE

Introdução
As deno mi na ções que acom pa nham a discussão sobre a defi ci ência
ao longo dos séculos criaram cate go rias cien tí ficas, diag nós ticos,
processos de insti tu ci o na li zação, formas de soci a li zação, meto do lo‐ 
gias de ensino que foram moldando olhares e práticas em relação às
pessoas que apre sentam dife renças corpo rais, senso riais, cogni tivas.
Tais nomes, muitas vezes natu ra li zados e incor po rados às rela ções

1
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sociais, escondem histó rias e processos complexos que dizem
respeito a ideais sociais, posi ções de poder e hierar quias muitas
vezes pouco problematizadas.

Consi de rando esses aspectos, este artigo aborda a temá tica da defi ci‐ 
ência no contexto do povo indí gena Xakriabá (Minas Gerais) e visa
discutir como os corpos são cons ti tuídos com e sem defi ci ência a
partir das práticas de circu lação do conhe ci mento presentes nesse
povo e da noção de perfor mance, tal como proposto pela Teoria Ator- 
Rede (Latour, 2012). Em contextos nos quais as deno mi na ções da
defi ci ência se encon tram menos insti tuídas e cris ta li zadas, inter rogar
como os povos indí genas lidam com as dife renças corpo rais, cogni‐ 
tivas, sociais, pode se confi gurar como um caminho potente para o
enten di mento da perti nência da noção de defi ci ência para cosmo vi‐ 
sões não- hegemônicas. Tal caminho permite, ainda, ques ti o na mentos
em torno da natu ra li zação dos lugares sociais confe ridos às pessoas
com defi ci ência nas soci e dades ociden tais e dos movi mentos de
repro dução dessas visões em relação aos povos indígenas.

2

Para formular essas arti cu la ções, o texto se inicia com uma breve
apre sen tação de dados rela tivos aos povos indí genas brasi leiros e,
mais espe ci fi ca mente, ao povo indí gena Xakriabá, Em seguida, são
reto mados estudos acadê micos que proble ma tizam a questão dos
corpos com e sem defi ci ência nos povos origi ná rios brasi leiros, bem
como conceitos da Teoria Ator- Rede (TAR), que funda men taram a
reali zação da observação- participante, ocor rida no Terri tório Indí‐ 
gena Xakriabá entre os anos de 2017 e 2019.

3

Entre as belezas e quen turas do
Norte de Minas: uma breve apre ‐
sen tação do povo Xakriabá
Conforme dados do Censo reali zado pelo Insti tuto Brasi leiro de
Geografia e Esta tís tica (IBGE), de 2010, 896 mil pessoas se decla raram
indí genas nesse ano, sendo que, destes, 36,2% viviam em área urbana
e 63,8% na área rural. Em 2010, esse número de pessoas se encon‐ 
trava distri buído em 305 etnias e o país contava com o registro de 274
línguas indí genas dife rentes, o que aponta a impos si bi li dade de

4
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pensarmos em uma unici dade cultural indí gena no Brasil. Se
pensarmos compa ra ti va mente em relação a séculos passados,
podemos observar que esse número sofreu grande declínio a partir
da chegada dos portu gueses em 1500. Nesse sentido, Freire (2004)
retoma o trabalho reali zado pelo linguista tcheco Cestmir Loukotka
em 1968, onde o pesqui sador relata a exis tência de mais de 1.300
línguas faladas em torno do século XVI, o que indica a perda de um
riquís simo complexo linguís tico ao longo do tempo.

Um outro ponto a ser desta cado se refere à cons ti tuição das cosmo‐ 
lo gias indí genas por enti dades humanas e não- humanas, o que dá
lugar a diversos seres híbridos, compro vando a indis so ci ação
homem- natureza-cultura para os povos origi ná rios. Viveiros de
Castro (2004) define essa multi pli ci dade como multi na tu ra lismo, ou
seja, uma cultura e múlti plas natu rezas, onto lo gias variá veis, em que
“a concepção ameríndia suporia, ao contrário, uma unidade do espí‐ 
rito e uma diver si dade dos corpos. A cultura ou o sujeito seriam aqui
a forma do universal, a natu reza ou o objeto a forma do parti cular”
(p. 226).

5

Do ponto de vista geográ fico, a Região Sudeste, onde se contex tu a‐ 
lizou a nossa pesquisa, é consi de rada a quarta região em número de
pessoas indí genas, sendo Minas Gerais o segundo estado com maior
número de resi dentes indí genas, dividindo- se em dezoito etnias,
conforme o Centro de Docu men tação Eloy Ferreira da Silva
(CEDEFES, 2020): Maxa kali, Xakriabá, Krenak, Aranã, Mukuriñ, Pataxó,
Pataxó hã- hã-hãe, Catu- Awá-Arachás, Kaxixó, Puris, Xukuru- Kariri,
Tuxá, Kiriri, Cano eiros, Kamakã, Karajá, Guarani e  Pankararu 1. Os
Xakriabá, também conhe cidos como os antigos habi tantes do Vale do
São Fran cisco (Correa, 2018), são consi de rados o maior grupo indí‐ 
gena do estado de Minas Gerais. Dados apontam que 67,7% da popu‐ 
lação do muni cípio de São João das Missões, cidade onde se encontra
grande parte dos Xakriabá, autodeclararam- se indí genas no Censo,
compu tando 7.936 pessoas na época (IBGE, 2010). Todavia, tais dados
divergem de outros, podendo ocorrer uma vari ação entre 9.196
pessoas (FUNASA/ISA,  2022 2) e 11 mil indí genas (Correa, 2018). A
Terra Indí gena Xakriabá (TIX) localiza- se, portanto, ao norte do
estado de Minas Gerais, à esquerda das margens do Rio São Fran‐ 
cisco, no muni cípio de São João das Missões, fazendo divisa terri to rial

6
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com os muni cí pios de Itaca rambi, Cônego Marinho e Mira vânia.
Porém, esse último não corres ponde ao terri tório original desse povo.

Nas terras Xakriabá, a vege tação predo mi nante é o cerrado e as esta‐ 
ções das águas e esti agem são bem- demarcadas, sendo perce bidos
períodos maiores de seca ou esti agem em compa ração aos de chuva
ou das águas. Esses está gios bem defi nidos possi bi litam que se
vislum brem dife rentes tona li dades de cores. No tempo da seca, pode- 
se admirar as diversas nuances de marrom das estradas de terra, em
uma escala de cores que atinge uma vari e dade de tons de cáqui,
englo bando ainda tons aver me lhados, alaran jados e roxos.

7

O povo Xakriabá faz parte dos povos que convi veram forte mente com
a colo ni zação desde a chegada dos portu gueses ao Brasil, pois
compu seram a primeira rota de dispersão dos colo ni za dores. Tal
mesti çagem foi repro du zida nos relatos do francês Saint- Hilaire, no
ano de 1817, como destaca Correa (2018). Até o século XVII, de acordo
com as pala vras de Silva (2018), o povo Xakriabá tinha a sua cultura
preser vada, ou seja, sem a inter fe rência ou influência dos não- 
indígenas. Tal reali dade se modi ficou no final do mesmo século, com
a chegada do Bandei rante paulista Matias Cardoso de Almeida,
respon sável por dizimar parte dos Xakriabá e escra vizar os que
perma ne ceram vivos, utilizando- os como força braçal na cons trução
de estradas e igrejas. Com isso, os sobre vi ventes se viram obri gados a
aban do narem suas práticas ritu a lís ticas e costumes, o que refletiu na
utili zação de sua língua materna e em sua reli gi o si dade. Atual mente,
os Xakriabá comunicam- se coti di a na mente na língua portu guesa,
com a presença de algumas poucas pala vras em Akwén- Xakriabá.

8

A partir dessa breve contex tu a li zação, passa remos a foca lizar
pesquisas reali zadas no Brasil sobre a questão da defi ci ência e povos
indí genas, o que nos permi tirá uma maior apro xi mação com cosmo vi‐ 
sões não hegemô nicas que eviden ciam outras percep ções sobre as
dife renças corpo rais, suas situ a ções de emer gência e seu alcance
comu ni tário. Ao fazê- lo, veri fi camos que a noção de defi ci ência
também se trans forma, ampliando- se para outras visões de mundo e
de formas de interação.

9
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Um recorte das produ ções acadê ‐
micas sobre defi ci ência e povos
indí genas do Brasil
Cada povo indí gena tem suas espe ci fi ci dades quanto à asso ci ação
corpo- deficiência, não havendo uma padro ni zação, como indicam os
estudos sobre o tema que pauta remos neste tópico.

10

A partir de um levan ta mento bibli o grá fico reali zado em bases de
dados como o Portal de Perió dicos e na Bibli o teca Digital de Teses e
Disser ta ções da Capes e a Bibli o teca Digital da Facul dade de
Educação da Univer si dade Federal de Minas Gerais (UFMG), tendo
como descri tores os termos “indí genas com defi ci ência”, “indí genas
surdos”, “surdos indí genas”, “aten di mento educa ci onal espe ci a li zado”,
“educação escolar indí gena”, “intér prete de língua de sinais indí gena”,
foram loca li zados 25 (vinte e cinco) traba lhos acadê micos de dife‐ 
rentes regiões brasi leiras sobre o tema pesqui sado. Essas produ ções
foram publi cadas entre os anos de 2008 e 2022, e abrangem dife‐ 
rentes etnias e temá ticas. Para reali zação desse levan ta mento, não
foram utili zadas fontes oficiais dos descri tores porque as fontes loca‐ 
li zadas não contem plavam o objeto de estudo foca li zado no artigo.

11

Para dife ren ciar a tônica dos traba lhos, foi feita uma divisão dos
mesmos em duas partes. Na primeira, reunimos as produ ções que
discutem, dentre outros aspectos, a relação da defi ci ência com
ances tra li dade, espi ri tu a li dade, marginalidade- pertencimento. E na
segunda parte, desta camos pesquisas que têm a Educação Escolar
Indí gena no Terri tório Indí gena Xakriabá como contexto.

12

Coelho (2011) sublinha a associação deficiência e espir itu al idade na
percepção do povo Guarani- Kaiowá. A concepção de defi ci ência, de
um modo geral, é anali sada em seu trabalho e se rela ciona a fatores
como má alimen tação ou arti cu lada à “[...] crença de que a cons ti‐
tuição dos indi ví duos seria deter mi nada por enti dades meta fí sicas
[...].” (p. 76). Isso conduz à visão de que a “maneira de origem” da
pessoa com defi ci ência deve ocorrer de forma dife rente dos demais
Guarani- Kaiowá e rela ci o nada a aspectos espi ri tuais e punitivos.

13
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Ao realizar sua pesquisa sobre as reações e senti mentos de uma mãe
Guarani- Kaiowá em relação ao seu filho com para lisia cere bral (PC),
Soares (2009) explica que a criança com defi ci ência possui dife rentes
repre sen ta ções dentro desta etnia. A autora assi nala que para os avós
e pais, inici al mente, há uma difi cul dade de acei tação da defi ci ência e
que a permissão pelos pais à apro xi mação e convi vência com a
criança possi bi litou a supe ração de tal difi cul dade. A repre sen tação
da defi ci ência pelos fami li ares, em suas pala vras, envolve fatores rela‐ 
ci o nados à gestação, à relação entre o casal e à própria estru tu ração
fami liar. Embora sua pesquisa tenha ocor rido na Asso ci ação de Pais e
Amigos dos Excep ci o nais (APAE) de Dourados (Mato Grosso do Sul),
onde estão matri cu ladas diversas crianças das etnias Guarani- Kaiowá
e Terena, Soares (2009) ressaltou que a opção por se traba lhar apenas
com uma criança Guarani- Kaiowá com para lisia cere bral (PC) se deu
pelo fato de somente ela possuir “[...] um diag nós tico fechado nos
múlti plos aspectos do seu desen vol vi mento.” (Soares, 2009, p. 57).

14

No trabalho, foram descritos senti mentos como tris teza e culpa por
parte da mãe, que relatou estar tomando pílula anti con cep ci onal à
época da gestação e desco nhecer que estava grávida, acre di tando que
este era um dos fatores que levaram seu filho a nascer com a PC. Tais
senti mentos somam- se à sensação de norma li zação pelas “circuns‐ 
tân cias da vida” e também a relação da defi ci ência com o sobre na‐ 
tural, relacionando- se com a cultura deste povo.

15

A relação da defi ci ência com a cosmo visão indí gena é rela tada por
Araújo (2014) ao inves tigar o sentido dado ao termo “espe cial” pelos
Kari tana, quando descrevem alguns de seus parentes. A respon sa bi li‐ 
dade de se gerar filhos com defi ci ência recai sobre a mãe, o que
ocasiona grande sofri mento para estas mulheres. Uma outra atri‐ 
buição dada à exis tência de Kari tana com defi ci ência relaciona- se ao
contato entre indí genas e não indí genas, sendo afir mada, pelos Kari‐ 
tana, a não ocor rência de defi ci ên cias quando viviam nas malocas, no
mato, e confe rindo esse contato a uma fraqueza do corpo das
mulheres indí genas. Entre tanto, foram rela tadas situ a ções simi lares
que não se rela ci o navam à vivência com os não indígenas.

16

Outro aspecto menci o nado como causa para o nasci mento de
crianças consi de radas espe ciais ligava- se ao fato de a mulher não ter
apren dido a amar o seu marido, sendo o amor entre o casal algo

17
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muito impor tante para esse povo. Os Kari tana também observam as
espe ci fi ci dades dos corpos de seus parentes “espe ciais”, atribuindo- 
lhes quali fi ca tivos, de acordo com os relatos de Araújo (2014), como
“feios, errados e ruins” (p. 146). Além disso, tal percepção, somada aos
rompantes de fúria pelos espe ciais, os asse me lham aos ogros
das matas.

Ao buscar analisar as concep ções que os Waiwai e os Yanomami têm
acerca da defi ci ência, e como tais concep ções impactam na vida das
pessoas com defi ci ência, Machado (2016) explica que tais pessoas
ainda encontram- se em situ ação de vulne ra bi li dade, prin ci pal mente
em locais com menor inte ração com os não indí genas, rela ci o nando
esse dado não apenas às “ques tões cultu rais corres pon dentes à fragi‐ 
li dade de sobre vi vência das crianças com defi ci ência, bem como em
aspectos sociais, rela ci o nadas aos grupos soci al mente excluídos” (p.
92). Como nos relatos ante ri ores, a exis tência de uma defi ci ência para
o povo Yanomami pode relacionar- se a ques tões sobre na tu rais, como
“um descon ten ta mento dos deuses com seus pais ou uma própria
mani fes tação maligna em forma de criança” (p. 95). Machado (2016)
diz que em razão da defi ci ência não ser consi de rada pelos Yanomami
como doença, não há uma busca por trata mentos para essas pessoas.
Ou seja, a defi ci ência não afeta o povo Yanomani ao ponto de levá- los
a buscar uma cura.

18

Dife rente dessa pers pec tiva, no caso dos Macuxi e dos Wapi xana, a
afecção pela defi ci ência promove outras agên cias e asso ci a ções. Em
relação a esses dois povos, Machado (2016) destaca a busca pelo
auxílio na medi cina não indí gena, embora isso não mini mize a
angústia e o sofri mento de se ter uma criança com defi ci ência por
parte deles. Em uma das entre vistas reali zadas pela autora ainda é
descrito que, mesmo rece bendo os cuidados básicos, nada é espe rado
dessas crianças.

19

Em relação aos Yanomami, Machado (2016) ressalta que as formas
como se rela ci onam com a defi ci ência aparecem de diversas
maneiras. A escolha feita pelo pajé Tukuyari é contrária aos relatos
ante ri ores que asso ciam a defi ci ência a uma margi na li dade. Frente ao
seu filho com Síndrome de Down, o pajé demons trou inte resse em
transformá- lo em seu sucessor. Quanto aos Waiwai, a autora destaca
que, pela proxi mi dade com os não indí genas e, por isso, pela
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conversão ao cris ti a nismo e valo ri zação dos preceitos cris tãos, sua
relação com a defi ci ência sofreu grandes mudanças, levando- os à não
margi na li zação da defi ci ência e à não obser vância de aban dono
dessas crianças.

Embora o foco de sua pesquisa tenha sido a discussão da educação
inclu siva em uma escola indí gena Tikuna, Rodri gues (2014) traz
contri bui ções impor tantes sobre a percepção desse povo acerca da
defi ci ência. O autor relata que tanto os Tikuna quanto os Panka raré
acre ditam que as pessoas com defi ci ência são aquelas que, devido à
sua condição, dependem dos outros para sobre vi verem. No caso dos
Tikuna, espe ci fi ca mente, o autor observou algumas situ a ções em que
as pessoas com defi ci ência eram tidas por “‘coita di nhas’ ou inúteis”
(Rodri gues, 2014, p. 35), concepção que se estendia à escola. A visão
que esse povo tem acerca da defi ci ência também a rela ciona ao fato
dos pais não seguirem as orien ta ções dadas pelos anciãos, sendo
esses nascidos consi de rados pelos demais fami li ares como “causa
perdida” (p. 35).

21

Correia (2013) destaca contri bui ções para compre en dermos a
percepção da defi ci ência pelo povo Panka raré. A autora relata a preo‐ 
cu pação dos profes sores e das lide ranças mais novas por desco nhe‐ 
cerem práticas espe cí ficas que possam contri buir para a parti ci pação
plena desses indí genas na circu lação da cultura, incluindo processos
de reto mada de terras. A parti ci pação e utili zação das práticas coti di‐ 
anas traz ao indí gena Panka raré com defi ci ência o senti mento de
perten ci mento, o que reforça a exis tência de práticas de convi vência
entre pessoas com e sem deficiência.

22

Uma conver gência deste estudo em relação aos resul tados das
pesquisas ante ri ores se dá por meio da visão dos mais velhos, que
acre ditam que a defi ci ência seja “causada” por ques tões rela ci o nadas
à ances tra li dade, como a irres pon sa bi li dade ao cuidar da criança ao
nascer, a não reali zação das rezas ou de outras situ a ções coti di anas.
A acei tação da defi ci ência também aparece nos relatos da pesqui sa‐ 
dora, prin ci pal mente quando rela ci o nada às práticas coti di anas,
como os afazeres de casa, sendo consi de rada, assim, uma dife rença
inerente àquele indi víduo, e sua acei tação propor ciona uma apren di‐ 
zagem coletiva.

23
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A segunda parte reúne pesquisas que se distin guem por tratarem da
inter face entre a Educação Escolar Indí gena e a Educação Especial.

24

A Educação Escolar Indí gena se confi gura como um espaço impor‐ 
tante para inves tigar as visões dos povos indí genas sobre a defi ci‐ 
ência, pois tanto os saberes e práticas secu lar mente forma li zados
sobre as pessoas com defi ci ência e suas condi ções de educa bi li dade
nas soci e dades hegemô nicas, quanto as mais recentes formas de
suporte e aces si bi li dade imple men tadas nos processos educa tivos da
atua li dade muitas vezes são ende re çadas às escolas indí genas,
mesmo que essas comu ni dades não possuam nome a ções que definam
e distingam esse público. Isso faz com que o modelo escolar urbano e
os suportes desti nados à aces si bi li dade sejam apli cados às escolas
indí genas sem uma compre ensão ante rior sobre essas dife renças de
percepção e de visões.

25

Segundo Silva (1994), a Educação Escolar Indí gena pode ser compre‐ 
en dida, ao longo do tempo, como um dos fatores de luta e resis tência
dos povos indí genas brasi leiros contra uma hege monia cultural,
buscando uma desco lo ni zação educa ci onal. Um projeto educa ci onal
“[...] tão antigo quanto o esta be le ci mento dos primeiros agentes colo‐ 
niais em nosso chão” (p. 43). Pode- se dizer que a Educação Escolar
Indí gena se encontra asse gu rada cons ti tu ci o nal mente no Brasil como
uma educação dife ren ciada, bilíngue e inter cul tural, que valo riza as
culturas de cada povo e que apre senta um olhar de reco nhe ci mento
em relação ao que se conven ci onou designar como diversidade.

26

A neces si dade de criação da inter face da Educação Espe cial com a
Educação Escolar Indí gena também é refor çada no docu mento final
da Confe rência Naci onal de Educação (CONAE), onde se propõe que
as polí ticas deverão “[...] esti mular a inter face da Educação Espe cial
na Educação Indí gena, asse gu rando que os recursos, serviços e Aten‐ 
di mento Educa ci onal Espe ci a li zado (AEE) estejam presentes nos
projetos peda gó gicos, cons truídos com base nas dife renças soci o cul‐ 
tu rais desses grupos” (CONAE, 2010, p. 141). O mesmo é perce bido no
docu mento final I Confe rência Naci onal de Educação Escolar Indí‐ 
gena (I CONEEI), que propôs à Educação Espe cial a criação de
programa espe cí fico para atender os alunos com defi ci ência, asse gu‐ 
rando a contra tação e formação de profes sores indí genas para esse
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aten di mento, bem como a dispo ni bi li zação dos recursos neces sá rios
ao Aten di mento Educa ci onal Especializado.

Contudo, ao inves tigar sobre a inter face da Educação Espe cial com a
Educação Escolar Indí gena na Terra Indí gena Araribá, em São Paulo,
Sá (2015) observou que essa inter face ainda se encontra em cons‐ 
trução, não ocor rendo efeti va mente nas escolas pesqui sadas, mesmo
com o aumento de matrí culas de alunos indí genas com defi ci ência.
Em sua pesquisa, Sá (2015) iden ti ficou que os mate riais didá ticos exis‐ 
tentes nas escolas inves ti gadas não se diferem dos mate riais dispo ni‐ 
bi li zados às escolas não indí genas, o que indica uma contro vérsia em
relação às orien ta ções apre sen tadas nos Refe ren ciais Curri cu lares da
Educação Indí gena (Brasil, 1998) e um desres peito à garantia asse gu‐ 
rada na Cons ti tuição Federal de 1988. A autora ainda denuncia a
negli gência do governo do estado em questão (São Paulo), quanto ao
não forne ci mento de mate riais adap tados, levando- se em consi de‐ 
ração as espe ci fi ci dades de cada etnia, a falta de inves ti mento finan‐ 
ceiro e, também, de ações de formação de profes sores. Outra infor‐ 
mação impor tante apre sen tada por Sá (2015) se refere aos dados
compa ra tivos das matrí culas de alunos indí genas com defi ci ência em
escolas regu lares no âmbito naci onal e as do estado de São Paulo.

28

Utili zando os micro dados da base do Minis tério da Educação
(MEC/INEP) entre os anos de 2007 a 2013, a autora pôde observar um
cres ci mento nas matrí culas reali zadas no estado de São Paulo em
relação aos dados do país, sendo uma maior repre sen ta ti vi dade dessa
popu lação em escolas esta duais. Sá (2015) explica que mesmo matri‐ 
cu lados em 124 escolas regu lares, os alunos indí genas com defi ci ência
não rece biam, até o ano de 2013, Aten di mento Educa ci‐ 
onal Especializado.

29

Ao realizar o mape a mento dos indí genas com defi ci ência, Buratto
(2010) cons tatou que muitos recursos e mate riais assis tivos não se
encon travam dispo ní veis para o aten di mento desses estu dantes. Dos
23 indí genas com defi ci ência, 10 possuíam defi ci ência inte lec tual, um
possuía cegueira; sete foram diag nós ticos com visão subnormal; três
eram surdos; um apre sen tava defi ci ência física; e um defi ci ência
múltipla. Nem todos possuíam Aten di mento Educa ci onal Espe ci a li‐ 
zado, como no caso da aluna surda, que desistiu da escola por não
possuir o auxílio do intér prete de Língua de sinais nas aulas.
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Buratto (2010) chama a atenção para o papel dos profes sores nas
escolas indí genas e sali enta a impor tância de sua instru men ta li zação
para traba lhar com estu dantes indí genas com defi ci ência. Nas pala‐ 
vras da autora, se os profes sores se instru men ta li zarem, poderão se
tornar agentes multi pli ca dores não apenas de práticas inclu sivas,
mas, também, de ações preven tivas, uma vez que em seus relatos são
citados casos de defi ci ência decor rentes de sequelas de doenças e
alco o lismo, o que justi fi caria, segundo a autora, a neces si dade de se
conhecer suas causas.

31

Em relação aos recursos peda gó gicos, é possível sali entar que a
Educação Escolar Indí gena não se desvin cula da educação indí gena
que acon tece nas matas e nos terreiros, por meio das práticas comu‐ 
ni tá rias e dos rituais. Todavia, obser vamos que essa forma de
conceber os processos educa tivos nem sempre é consi de rada na
imple men tação das polí ticas públicas. Quando as salas de recursos 3

são imple men tadas nas escolas indí genas, por exemplo, esses espaços
costumam ser forma tados do mesmo modo como é feito nas escolas
urbanas da região, o que tende a provocar um distan ci a mento entre
os equi pa mentos de suporte educa ci onal e as demandas dos
povos indígenas.

32

Em relação à inter face Educação Escolar Indí gena e defi ci ência no
Terri tório Indí gena Xakriabá (TIX), há o registro de três traba lhos que
abordam essa temá tica, produ zidos na Univer si dade Federal de Minas
Gerais (UFMG), sendo dois deles reali zados por gradu andos Xakriabá
como Trabalho de Conclusão do Curso de Formação Inter cul tural de
Educa dores Indí genas (FIEI). Esse Curso existe desde 2009 e atende
uma popu lação signi fi ca tiva dessa etnia.

33

No primeiro deles, no ano de 2017, Franco, Silva e Regina descre veram
o processo de escolarização de indígenas com deficiência em duas
escolas no território Xakriabá. Uma questão interess ante que os
autores troux eram em seu trabalho dizia respeito à percepção que o
povo Xakriabá tinha acerca das deficiências, como lemos a seguir:

34

Até o ano de 2009, as escolas indí genas tinham um número bem
menor de crianças com neces si dades educa ci o nais espe ciais do que
nos dias de hoje, pois as ques tões que esses alunos apre sen tavam
não eram perce bidas ou nome adas como neces si dades educa ci o nais
espe ciais ou como defi ci ência. Os alunos não eram assim chamados e
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convi viam com os outros sem dife ren ci a ções. A aces si bi li dade para ir
até à escola era mais difícil devido à distância, alguns alunos tinham
que percorrer até sete quilô me tros a pé para chegar à escola.  
Hoje, a Secre taria Esta dual de Educação quer dar nome, de modo que
tudo esteja divi dido em cada caixinha pra se pensar em uma polí tica
para a Educação Espe cial. Para nós, indí genas, não existe essa divisão
quando se cobra o terri tório e também a saúde e a educação.
(Franco, Silva & Regina, 2017, p. 19-39)

Pelo que pode ser obser vado nas afir ma ções acima, a questão da
aces si bi li dade na TIX girava em torno do acesso de quais quer alunos
à escola, devido às difi cul dades encon tradas no próprio espaço
geográ fico, não sendo vincu lada às neces si dades espe ciais ou defi ci‐ 
ên cias dos alunos. Em uma entre vista que os autores (2017) reali‐ 
zaram com uma profes sora que apre sen tava um percurso maior de
atuação na escola, foi narrado que as crianças com defi ci ência ou
neces si dades espe ciais parti ci pavam das ativi dades esco lares e que
suas neces si dades não eram dife ren ci adas. Eram como quais quer
outras crianças. Todavia, isso não signi fi cava que os corpos fossem
vistos ou compre en didos de maneira simé trica por  eles. Isso foi
obser vado e descrito por Ferrari (2020) em um segundo trabalho
sobre a temática com o povo Xakriabá. Verificou- se, então, a
utilização de categorias espontâneas de deficiências, por meio das
quais os Xakriabá util izavam termos como “pessoa com ‘aleijo’” para
denom inar o que costuma ser nomeado, no contexto urbano, como
pessoas com deficiência. Segundo a autora (2020), o emprego da
expressão “pessoa com ‘aleijo’” não indica, entretanto, uma “ausência”
ou distan ciamento do padrão de normal idade, mas o registro de
uma  diferença. A utili zação de cate go rias espon tâ neas também foi
obser vada nos traba lhos de Soares (2009) e Rodri gues (2014). A partir
das entre vistas reali zadas com o povo Xakriabá, Ferrari (2020) argu‐ 
menta em sua pesquisa que, nesse caso, a relação da defi ci ência das
crianças tem mais conexão com a ciência e espi ri tu a li dade do povo
do que com a pato lo gi zação dos corpos, como ocorre no caso
dos não- indígenas.

35

O terceiro trabalho sobre a esco la ri zação dos indí genas com defi ci‐ 
ência, reali zado pelos próprios Xakriabá, foi reali zado por Alckmin
(2022). Em sua pesquisa, a autora descreve o processo de esco la ri‐ 
zação de indí genas com defi ci ência da etnia Xakriabá, matri cu lados
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na escola indí gena da Aldeia Sumaré I, e aponta os desa fios e possi bi‐ 
li dades desse processo, consi de rando a preco ni zação da educação
dife ren ciada cabida aos povos indígenas.

Por fim, é impor tante ressaltar que diversas pesquisas têm discu tido
aspectos rela ci o nados aos indí genas surdos que vivem em dife rentes
terri tó rios brasi leiros, bem como sobre os seus contextos linguís‐ 
ticos. Os traba lhos de Giro letti (2008), Vilhalva (2009), Coelho (2011;
2019), Azevedo (2015), Barretos (2016), Damas ceno (2017), Eler (2017) e
Godoy (2020) apontam para a exis tência de línguas de sinais indí‐ 
genas espe cí ficas e para a relação direta dessas línguas com o terri‐ 
tório, tornando- se língua- território. As pesquisas proble ma tizam a
assi me tria presente na oferta dos recursos de aces si bi li dade, consi‐ 
de rando que essa oferta tende a focar mais no que é pres crito nas
legis la ções do que naquilo que se confi gura como real neces si dade
dos surdos indí genas, como já apon tado em relação às salas
de recursos.

37

A partir dos traba lhos citados, pode- se indicar a presença de cate go‐ 
rias espon tâ neas, que eviden ciam percep ções espe cí ficas dos indí‐ 
genas sobre os corpos com e sem defi ci ência. Essas percep ções se
diferem do pensa mento hegemô nico ocidental e corro boram para a
pers pec tiva de que a cons trução dos corpos se dá mais pelas suas
afec ções e afetos do que pelo corpo tomado como uma enti dade
mate rial fixa. Tendo como refe rência as contri bui ções da Teoria Ator- 
Rede (TAR), pode- se refletir sobre essa cons trução como a emer‐ 
gência de um corpo perfor mado, como passa remos a abordar.

38

O corpo perfor mado com e sem
defi ci ência: as contri bui ções da
Teoria Ator- Rede
Para enten dermos as inter re la ções entre humanos e não- humanos,
bem como as suas agên cias e, conse quen te mente, sobre a emer‐ 
gência de reali dades perfor madas, debruçamo- nos nos preceitos
teórico meto do ló gicos da Teoria Ator- Rede (TAR), uma abor dagem
teórico- metodológica desen vol vida na década de 1980, tendo como
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seus prin ci pais precur sores Bruno Latour, Anne marie Mol, John Law
e Michel Callon.

A TAR surge como uma alter na tiva à Soci o logia do Social, sendo
compre en dida como a Soci o logia das Asso ci a ções. Isso porque, sob a
ótica da TAR, soci e dade é justa mente a asso ci ação de humanos e não
humanos, rompendo com a tradi ci onal ideia de soci e dade como inte‐ 
ração de humanos exclu si va mente. De acordo com a TAR, tanto
pessoas quanto coisas podem assumir o papel de actantes (atores),
fazendo com que as coisas acon teçam (Coutinho et al., 2014). Sob
essa ótica, os actantes não são previ a mente esco lhidos, mas emergem
a partir dos rastros deixados por suas agên cias, isso porque “[...] não
há mundo pronto para ser visto, um mundo antes da visão, ou antes,
da divisão entre o visível (ou pensável) e o invi sível (ou pres su posto)
que institui o hori zonte de um pensa mento” (Viveiros de Castro,
2002, p. 123). Por esse motivo, a TAR traz contri bui ções impor tantes
para se pensar a produção dos corpos com e sem defi ci ência, ao
explicar que “corpo” pode ser defi nido “[...] como uma inter face que
vai ficando mais descri tível quando aprende a ser afetado por muitos
mais elementos.” (Latour, 2008, p. 39). Ou seja, um corpo vai muito
além da cons ti tuição mate rial que conhe cemos, mas se faz nas asso‐ 
ci a ções e afec ções com o outro (humano ou coisa). Isso signi fica que
os corpos produzem e são produ zidos a partir do vislumbre de
diversas reali dades, refor çando a ideia de multi pli ci dade perfor mada.
Não plurais, mas múlti plos, como nos diz Mol (2002). Dizer de reali‐ 
dades, nessa pers pec tiva, é algo complexo. Quanto a isso, Mol (2002)
explica que: [...] falar da reali dade como múltipla depende de outro
conjunto de metá foras. Não as de pers pec tiva e cons trução, mas, sim,
as de inter venção e perfor mance. Estas sugerem uma reali dade que é
feita e perfor mada [enacted], e não tanto obser vada. Em lugar de ser
vista por uma diver si dade de olhos, mantendo- se into cada no centro,
a reali dade é mani pu lada por meio de vários instru mentos, no curso
de uma série de dife rentes práticas (Mol, 2002, p. 5-6).

40

Como bem explica Latour (2012), a perfor mance se rela ciona dire ta‐ 
mente às práticas, emer gindo e perfor mando a partir das agên cias e
afec ções dos seus atores- rede, fazendo também com que novas reali‐ 
dades surjam. Assim, uma reali dade nunca será igual a outra. Mol
(2002) utiliza o termo em inglês enact, para descrever as práticas
perfor madas como gera doras de reali dades múlti plas. A reali dade não
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pree xiste às nossas práticas, mas são as nossas práticas que criam as
reali dades. Isso pode ser melhor enten dido quando a autora (2002)
descreve os corpos que fazemos, saindo da dico tomia do “corpo que
somos” e “corpo que temos”.

Nessa visão, podemos entender que os corpos (com ou sem defi ci‐
ência) só podem se definir pelo conjunto de inte ra ções (asso ci a ções)
esta be le cidas com outras pessoas e com objetos ou coisas (não
humano), conforme Moraes (2008), assu mindo, assim, uma multi pli ci‐ 
dade onto ló gica perfor mada por essas asso ci a ções, tornando- se uma
cons trução social, temporal e situada.
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Consi de rando essas marca ções, é possível dizer que mesmo o modelo
social de deficiência 4 sustenta a sepa ração entre corpo e soci e dade,
perpe tu ando o olhar ao corpo lesi o nado talvez de uma forma não tão
obje tiva como o modelo biomé dico, mas de uma maneira velada,
camu flada. Isso pode ser melhor compre en dido a partir da análise de
Diniz (2007), ao explicar que:
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O argu mento do modelo social era o de que a elimi nação das
barreiras mostraria a capa ci dade e a poten ci a li dade produ tiva dos
defi ci entes, uma ideia dura mente criti cada pelas femi nistas. A
sobre va lo ri zação da inde pen dência poderia ser um ideal perverso
para inúmeros defi ci entes inca pazes de alcançá- la.  
Foram as femi nistas que mostraram o quanto o modelo social era
uma teoria desen car nada da lesão, uma fron teira impos sível de ser
susten tada em qual quer caso, mas espe ci al mente quando se incluíam
lesões provo cadas por doenças crônicas ou por lesões inte lec tuais.
(Diniz, 2007, p. 4-5)

Por esse motivo, podemos (re)pensar a maneira pela qual compre en‐ 
demos a defi ci ência, saindo do foco antro po cên trico, para compre en‐ 
dermos o fazer o corpo com defi ci ência, o que signi fica que “a
questão central não é do que é o corpo, mas como o corpo é feito”
(Moraes & Monteiro, 2010, p. 102). Ou, nas pala vras de Latour (2008):
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podemos procurar definir o corpo como uma inter face que vai
ficando mais descri tível quando aprende a ser afetado por muito
mais elementos. O corpo é, portanto, não a morada provi sória de
algo supe rior - uma alma imortal, o universal, o pensa mento - mas
aquilo que deixa uma traje tória dinâ mica através da qual apren demos
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a registar e a ser sensí veis àquilo de que é feito o mundo. (Latour,
2008, p. 39)

Como seria isso? Pensemos que todos os corpos podem se fazer defi‐ 
ci entes em deter mi nada situ ação e, em outras, esses mesmos corpos
se fazem efici entes, sem quais quer limi ta ções, extra po lando as pers‐ 
pec tivas dicotô micas dos modelos médico e social, e buscando
compre ender, que sob essa ótica:

45

o corpo lesi o nado e o corpo defi ci ente perdem sua dico tomia
soci o ló gica inau gural entre indi víduo e soci e dade, natu reza e cultura,
ao serem compre en didos como signi fi cados produ zidos dentro de
discursos e práticas espe cí ficas, dentro de enqua dra mentos de
inte li gi bi li dade que possi bi litam a troca de seus sentidos. (Gavério,
2017, p. 111-112)

Nesse sentido, ao realizar uma oficina de expe ri men tação corporal
com jovens com defi ci ência visual, matri cu lados em uma Escola Espe‐ 
cial, Moraes e Monteiro (2010) narram os desa fios desses jovens para
a repre sen tação dos perso na gens: difi cul dades como a repe tição das
falas sem, contudo, compre ender o que se falava ou até mesmo
entender as instru ções dadas oralmente.
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As autoras (2010) utili zaram a situ ação de uma menina cega congê nita
que repre sen taria uma baila rina. Ao receber instru ções como “rodo‐ 
piar com leveza” (p. 98) perma necia ence nando movi mentos não
condi zentes às orien ta ções. Esse corpo preci saria aprender a ser
afetado. O fato de as instru ções terem sido profe ridas como se faz
com pessoas videntes, pode ter colo cado a menina em uma situ ação
de defi ci ência, fazendo- nos refletir sobre a não compre ensão das
ordens e das falas como fator inerente à defi ci ência. É preciso pensar,
então, além do signi fi cado concei tual da defi ci ência, pautando o
signi fi cado que esses corpos ainda repro duzem, pois “por mais que a
defi ci ência seja vista como uma termi no logia 'poli ti ca mente correta',
as pessoas defi ci entes ainda são consi de radas corri quei ra mente
como 'defei tu osas', 'proble má ticas'”. (Gavério, 2017, p. 111). Nesse
sentido, os resul tados do trabalho de Moraes e Monteiro (2010), apre‐ 
sen tados ante ri or mente, eviden ciam que um mesmo corpo ora ocupa
o lugar de “corpo- deficiência”, ora ocupa o de “corpo- sem defi ci‐ 
ência”, possibilitando- nos enxergar a situ ação em que esse corpo se
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encontra a partir das reali dades que são produ zidas pelas práticas:
situ ação de defi ci ência ou não.

Ao se pensar em pessoas em situ ação de defi ci ência devemos
deslocar nossos olhares do corpo bioló gico para a cons trução desse
corpo a partir das agên cias que os atores envol vidos produzem, sejam
pessoas, sejam coisas (o que inclui rampas, bengalas, ampli fi ca dores
sonoros, polí ticas públicas e o Aten di mento Educa ci onal Espe ci a li‐ 
zado, por exemplo) e como as inter re la ções ou asso ci a ções entre eles
acon tecem, como afetam e se deixam afetar. São essas asso ci a ções
que mostrarão se um corpo se encontra ou não em situ ação de defi‐ 
ci ência, e não a sua cons ti tuição biológica.

48

As pala vras de Gardou (2011) nos fazem refletir acerca da agência dos
não humanos na proli fe ração da rede das pessoas em situ ação
de deficiência:
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Se as rampas de acesso, os picto gramas de sina li zação, as novas
tecno lo gias sociais (infor mação, comu ni cação, serviços on- line), os
suportes apro pri ados e as técnicas espe ci a li zadas (secre ta riado,
descrição em áudio, inter pre tação em linguagem gestual, etc.) não
eliminam a defi ci ência, reduzem, pelo menos, as suas resso nân cias. É
o prin cípio de conversão do obstá culo, a aces si bi li dade na sua
acepção mais aberta. (Gardou, 2011, p. 19-20)

Assim, a defi ci ência não se limita ao corpo, é perfor mada, podendo
ser bioló gica, mas também estru tural, atitu dinal e comu ni ca ci onal,
convo cando outros seres à sua produção. Isso nos permite debater o
conceito fixo de pessoa com defi ci ência e nos debru çarmos na
“perfor ma ti vi dade” do conceito de pessoa em situ ação de defi ci ência.
Latour (2008) explica que um corpo, ao aprender a ser afetado, é
“movido, posto em movi mento por outras enti dades, humanas ou não
humanas” (p. 39). Com isso, os corpos podem assumir uma multi pli ci‐ 
dade de formas de se ter a defi ci ência, de acordo com a afecção que
possuem. Ou seja, os corpos acon tecem na prática, em sua movi men‐ 
tação com outros actantes, humanos e não humanos. Viveiros de
Castro (1996) corro bora essa pers pec tiva de Latour, ao afirmar que:
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A dife rença dos corpos só é apre en sível de um ponto de vista
exte rior, para outrem, uma vez que, para si mesmo, cada tipo de ser
tem a mesma forma (a forma gené rica do humano): os corpos são o
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modo pelo qual a alte ri dade é apre en dida como tal.  
O que estou chamando de “corpo”, portanto, não é sinô nimo de
fisi o logia distin tiva ou de morfo logia fixa; é um conjunto de afec ções
ou modos de ser que cons ti tuem um habitus. Entre a subje ti vi dade
formal das almas e a mate ri a li dade subs tan cial dos orga nismos, há
um plano inter me diário que é o corpo como feixe de afec ções e
capa ci dades, e que é a origem das pers pec tivas. (Viveiros de Castro,
1996, p. 127-128)

Evidência disto, trazida também por Moraes e Monteiro (2010),
relaciona- se às afir ma ções de dois jovens com defi ci ência visual – um
cego e outro com baixa visão, deno mi nados pelas autoras de Arle‐ 
quim e Colom bina, respec ti va mente. Na visão de Colom bina, o cego
era aquele que preci sava ser guiado, sendo sempre depen dente do
auxílio de outra pessoa. Arle quim, no entanto, acre dita na auto nomia
do cego, citando o exemplo da utili zação de um guizo em um jogo de
quei mada. Enquanto Colom bina defende a ideia da depen dência,
alegando que o cego só consegue jogar quei mada se houver o auxílio
de um vidente, seja para bater palmas, seja para chamá- lo pelo nome,
Arle quim defende a ideia de que cego joga quei mada assim como as
demais pessoas, porém utili zando recursos não humanos (Latour,
2012), como o guizo, o que reforça sua auto nomia. Arle quim e Colom‐ 
bina, embora tenham defi ci ência visual, possuem visões diver gentes
quanto ao fato de ser cego, prin ci pal mente quando trazem à
discussão a exis tência dos não humanos nas ativi dades desen vol vidas
no jogo de queimada.
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A asso ci ação da prática com e sem o guiso durante a reali zação do
jogo cria reali dades de auto nomia e/ou depen dência, respec ti va‐ 
mente, o que também contribui para a percepção do ser cego como
aquele capaz de parti cipar de uma ativi dade auto no ma mente, assim
como um vidente parti ci paria, ou como aquele que só conse guiria
parti cipar da ativi dade se um vidente o guiasse. Essa multi pli ci dade
perfor mada, de acordo com Moraes e Monteiro (2010), influ encia
dire ta mente as rela ções entre as pessoas, inde pen dente de se ter, ou
não, uma deficiência.
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Deste modo, a defi ci ência não pode ser vista, como destaca Brogna
(2009), como uma foto grafia, está tica, fixa, sem consi derar os múlti‐ 
plos atores que se asso ciam para a sua cons trução. Há de se consi ‐
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derar as dimen sões polí tica, cultural, histó rica, norma tiva, dentre
outras, para a enten dermos na pers pec tiva soci o ló gica, compre en‐ 
dendo que “o social é muito mais do que a soma dos atores, é a rede
complexa de rela ções, papéis, conjuntos, trocas, expec ta tivas, impo si‐ 
ções, precon ceitos, lutas e resis tên cias, e a forma como é confi gu‐ 
rado e recon fi gu rado ao longo do tempo” (tradução livre, p. 16).

Na pers pec tiva indí gena, os corpos e a apren di zagem se cons troem
mutu a mente, uma vez que “se aprende vivendo, expe ri men tando e
que o corpo, suas sensa ções e seus movi mentos são instru mentos
impor tantes do apren di zado e da expressão do conhe ci mento” (Silva,
2002, p. 42). Não são inertes e se performam de acordo com diversas
cosmo lo gias e arte fatos cultu rais indí genas, híbridos em suas rela‐ 
ções soci o ma te riais, dando sentido a se pensar no híbrido corpo- 
território (Correa, 2018).
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Tendo como refe rência esses apon ta mentos, anali sa remos neste
artigo uma situ ação que ocorreu durante uma das imer sões de
pesquisa reali zadas na Terra Indí gena Xakriabá (TIX) entre os anos de
2017 e 2019, no contexto de uma pesquisa de douto rado defen dida no
ano de 2020 (Ferrari, 2020). Para realizar a inves ti gação, foram feitas
reuniões com lide ranças indí genas, nas quais se apre sentou a
proposta de pesquisa e para quem foram soli ci tadas, poste ri or mente,
auto ri za ções formais. Após concor dância das lide ranças, o projeto de
pesquisa foi apre sen tado à Fundação Naci onal do Índio (FUNAI) e ao
Comissão Naci onal de Pesquisa (CONEP), sendo auto ri zado
por ambas.
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Do ponto de vista epis te mo ló gico, o estudo utilizou os prin cí pios
meto do ló gicos de uma pesquisa- ação, enten dida como pesquisa “de
caráter social e forma tivo, asso ciada a uma estra tégia de inter‐ 
venção/formação e que evolui durante o processo, aten dendo à dinâ‐ 
mica do contexto social em que se insere” (Franco, 2018, p. 55).
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Para regis trar o que se aprendia no campo, foram utili zados cadernos
para “descrever, inscrever e narrar” (Latour, 2012, p. 199) as vivên cias
na TIX. Magnani (2002, p.  17) explica que “o método etno grá fico não
se confunde nem se reduz a uma técnica; pode usar ou servir- se de
várias, conforme as circuns tân cias de cada pesquisa; ele é antes um
modo de acer ca mento e apre ensão do que um conjunto de proce di‐ 
mentos.” A escolha pela obser vação parti ci pante se deu a partir do
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enten di mento de que se tratava da estra tégia mais perti nente para a
coleta de dados no contexto desta pesquisa, uma vez que “o pesqui‐ 
sador ingressa no grupo estu dado como se fosse membro, e procura
realizar as ativi dades que são desem pe nhadas pelo grupo, compar ti‐ 
lhando ao máximo a vida social daqueles que estão sendo obser vados”
(Tureta & Alca di pani, 2011, p. 213).

Latour (2012) orienta que após a iden ti fi cação dos actantes (humanos
e não humanos) e de todas as ações envol vidas por eles, o pesqui‐ 
sador coloque em teste a sua pesquisa por meio da escrita. É por
meio dela que descre ve remos as redes, os rastros deixados pelos
actantes, o que requer do pesqui sador “tanta habi li dade e arti fício
quanto pintar uma paisagem ou provocar uma compli cada reação
bioquí mica” (Latour, 2012, p. 199).
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Além da obser vação parti ci pante, foram reali zadas entre vistas e
conversas, sem seguir uma estru tura com perguntas previ a mente
orga ni zadas, mas procu rando partir das dúvidas e demandas que
surgiam durante as obser va ções e parti ci pa ções. Assim, as conversas
emer giam e eram regis tradas em áudio.

59

A partir dessa propo sição meto do ló gica, os dados foram sele ci o‐ 
nados, descritos e anali sados com base na agência dos humanos e
não humanos, obser vando suas asso ci a ções e movi mentos, pautados
na Teoria Ator Rede, de Latour (2012). Isso permitiu uma análise da
cons trução dos corpos durante a circu lação do conhe ci mento,
perfazendo- se a multi pli ci dade de se estar em situ ação de defi ci ência
e veri fi cando como as reali dades performam- se por meio das
práticas realizadas.
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Os corpos com defi ci ência nas comu ni dades indí genas, como abor‐ 
dado acima, bem como nos relatos dos Xakriabá durante a pesquisa
de campo, sugerem uma cons trução da defi ci ência baseada muito
mais no cole tivo do que na indi vi du a li dade. Como indi cado, os corpos
também são cons truídos nas agên cias de diversos atores, como as
práticas comu ni tá rias, na inte ração dos indí genas com os não indí‐ 
genas, e com a espi ri tu a li dade perten cente a cada cosmo visão. Os
traba lhos indicam, ainda, que a relação de paren tesco asso ciada à
prática do cuidado é intrín seca a essa construção.
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A cons trução cole tiva dos corpos, ou melhor, das corpo ra li dades, faz
emergir reali dades perfor madas, como veremos a seguir,
quando Etiké 5, um jovem de deze nove anos, diag nos ti cado com defi‐ 
ci ência inte lec tual mode rada e matri cu lado no quinto ano do Ensino
Funda mental regular se performa enquanto ocupa a função de ser
guia em uma ativi dade simu lada sobre as defi ci ên cias, como apre sen‐ 
tamos a seguir.
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“Aqui sou guia, lá sou guiado”: a
afecção de uma cegueira simu lada
e o surgi mento de um corpo
sem deficiência

Muito mais do que a repro dução de uma atitude obser vada, Etiké
compre endeu que, como guia, deveria ser os olhos do professor que
ele guiava, protegendo- o dos obstá culos. E isso não é prova da sua
apren di zagem? (Notas do caderno de campo, 2018)

Na primeira semana de agosto de 2018, foi minis trada uma oficina
sobre Educação Inclu siva e o Bem Viver no TIX como uma proposta
voltada para a discussão da inclusão nas escolas indí genas. A oficina
foi combi nada pela pesqui sa dora com a super visão e direção da
Escola Esta dual Indí gena Xuku rank (que signi fica boa espe rança,
em português).
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Embora a pers pec tiva do Bem  Viver 6 venha denun ciar e discutir os
padrões de desen vol vi mento econô mico, a noção foi reto mada na
oficina a partir de algumas reco men da ções trazidas por Acosta (2016),
ao dizer que “o Bem Viver enquanto ideia em cons trução, livre de
precon ceitos, abre portas para formular alter na tivas de vida. [...] A
cons trução do Bem Viver, como parte de processos profun da mente
demo crá ticos, pode ser útil para encon trar saídas aos impasses da
huma ni dade” (Acosta, 2016, p. 33-34). Consi de rando essas refle xões, o
conceito foi impor tante para esta be lecer algumas pontes com o tema
que seria traba lhado na formação.
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Dialo gando com pessoas que atuavam na escola, foi possível observar
um grupo de crianças pequenas saindo da sala de aula com o seu
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professor e cada uma carre gava sua cadeira. O professor as guiava
para se sentarem próximas a uma árvore. Essa obser vação, somada a
demandas apre sen tadas pelo cacique, fizeram- nos refletir sobre uma
possível contra pro posta, baseada em uma formação de profes sores e
na confecção de mate riais adap tados que não seguissem neces sa ri a‐ 
mente o que pres crevem as agên cias admi nis tra tivas oficiais. A
oficina seria, então, para que produ zís semos cole ti va mente os mate‐ 
riais adap tados para as escolas, utili zando os recursos dispo ní veis
na TIX.

A oficina para a formação de profes sores para a educação inclu siva
reali zada na Escola Esta dual Indí gena Xuku rank, em 2018, contou com
a parti ci pação não somente dos profes sores regentes e de apoio, mas
das super vi soras peda gó gicas e de Etiké. A escola indí gena possuía
uma arti cu lação dife ren ciada, que propor ci o nava a circu lação da
comu ni dade nas ativi dades que ali acon te ciam inde pen den te mente
de fazerem parte ou não do corpo docente e peda gó gico da insti‐ 
tuição. A presença não só de Etiké, mas, também, de seus irmãos
Encun tan tong e Moropõy, em ativi dades que se dife riam das aulas
regu lares era algo comum, pois moravam perto da escola. Os três
tinham diag nós tico de defi ci ência inte lec tual mode rada (CID 71).
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Para o segundo dia de formação, foi prevista uma ativi dade prática
que simu lava a defi ci ência visual e o uso de uma fita na boca, para
indicar ausência de linguagem verbal. O obje tivo da prática era levar
os parti ci pantes a refle tirem sobre a impor tância de se conhecer as
neces si dades do aluno, que deve preva lecer inde pen den te mente da
cate goria indi cada em um laudo médico.
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No dia ante rior, foi soli ci tado aos parti ci pantes que levassem no
encontro algum mate rial que pudesse ser utili zado para vendar os
olhos: um lenço, uma bandana de cabelo ou fronha de traves seiro. No
momento da ativi dade, os parti ci pantes foram divi didos em dois
grupos: o primeiro teve seus olhos vendados com os mate riais utili‐ 
zados (a grande maioria levou lenço de cabelo e três utili zaram blusas
de frio enro ladas); o segundo teve a fala inter rom pida com a utili‐ 
zação de uma fita adesiva sobre a boca, o que os impedia de se comu‐ 
ni carem verbal mente. Os parti ci pantes que tivessem a fita adesiva
sobre a boca seriam os guias dos parti ci pantes que tivessem os olhos
vendados, o que foi reve lado somente após a divisão dos grupos.

68



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 1 | 2023

Essa primeira etapa se deu da seguinte maneira: pedimos para que os
parti ci pantes se divi dissem em dois grupos, sem relatar inici al mente
o obje tivo. Quando os dois grupos já estavam defi nidos, foi dada a
instrução de que um deles, nomeado como Grupo 1 seria o grupo que
ficaria vendado; e o Grupo 2 seria aquele que teria a fita adesiva colo‐ 
cada na boca. Durante a divisão dos grupos, Etiké perma neceu
sentado sem se dire ci onar a um dos dois, mesmo após as inves tidas
da pesqui sa dora, conforme o registro abaixo:
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Enquanto os parti ci pantes se movi men tavam pela sala,
direcionando- se ao grupo do qual faria parte, Etiké apenas olhava e
ria, mas não demons trou incli nação em parti cipar de algum dos
grupos. Foi então que me dirigi a ele e come çamos uma conversa (eu,
com a linguagem verbal; ele, com a linguagem não verbal):  
- Ôh Etiké, vamos parti cipar com a gente? (pesquisadora) 
Etiké sorri e acena com a cabeça, indi cando que participaria] 
- Você quer que eu amarre o pano no seu olho ou quer que eu
coloque o durex na sua boca? (pesqui sa dora) [mostrando a Etiké o
lenço e a fita adesiva]. Etiké sina liza “não” com cabeça, infor mando
seu desejo em não os usar. Deixei- o livre para se juntar a qual quer
um dos grupos que esco lhesse. Etiké levantou- se e sentou- se perto
de Pikon (Notas do caderno de campo e registro em vídeo, 2018).

A escolha em não utilizar um dos instru mentos apre sen tados a Etiké
não o impos si bi litou de parti cipar da ativi dade com os profes sores.
Durante o tempo de orga ni zação da ativi dade em sala de aula, ele
obser vava todos os movi mentos: a venda nos olhos dos parti ci pantes
e a difi cul dade de retor narem vendados e sozi nhos às carteiras, cami‐ 
nhando mais devagar e tate ando o local por onde passavam. Nesse
momento, já era possível observar as primeiras difi cul dades encon‐ 
tradas pelos parti ci pantes ao terem seus corpos afetados pela simu‐ 
lação e, conse quen te mente, por se encon trarem em situ ação
de deficiência.
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Quando todos os parti ci pantes já estavam devi da mente prepa rados,
pedimos que cada pessoa com uma fita adesiva na boca se juntasse a
uma pessoa com os olhos vendados e assu misse o papel de guia para
que saís semos para o pátio da escola. Como cada um esco lheu espon‐ 
ta ne a mente o grupo do qual parti ci paria, não houve uma divisão
exata do número de membros de cada cole tivo. Por esse motivo, o
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grupo de pessoas vendadas teve um número maior de membros do
que o de pessoas “mudas”, impac tando dire ta mente na atuação dos
guias, uma vez que alguns tiveram a respon sa bi li dade de guiar duas
ou mais pessoas, como no caso de uma das profes soras, Pikon, que
guiou, inici al mente, três pessoas. Etiké juntou- se ao grupo da profes‐ 
sora e, a seu modo, sem receber quais quer orien ta ções para isso,
auxiliou- a a guiar os que estavam vendados.

Etiké segura as pessoas pelo braço, atitude dife rente da utili zada pela
profes sora, mas obser vada em outras duplas ou trios. Etiké se aten‐ 
tava a olhar para o chão, como se buscasse iden ti ficar algum obstá‐ 
culo. Isso, entre tanto, só foi compre en dido poste ri or mente, quando
Etiké assumiu o lugar de guia, como será descrito na sequência.
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A reali zação desta oficina teve como obje tivo observar a maneira
como os parti ci pantes lidavam com a cegueira (mesmo que simu lada),
tendo como outro actante nessa rede: a ausência de linguagem
verbal. Como a oficina não foi de Orien tação e Mobi li dade (OM), os
parti ci pantes não foram previ a mente orien tados sobre as técnicas de
guia para pessoas com defi ci ência visual. Desta camos, entre tanto,
que tais orien ta ções foram dadas após a reali zação da ativi dade, ao
retor narmos à sala e inici armos as discussões.
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Enquanto os grupos saíam da sala e come çavam a circular pelo pátio
da escola, havia acom pa nha mento e eram dadas instru ções sobre os
limites que seriam utili zados para o percurso, dando liber dade para
que cada um explo rasse espaços dife rentes no pátio, porém sem se
afas tarem dema si a da mente do grupo. Algumas pessoas que estavam
com os olhos vendados, mesmo conhe cendo os seus guias (embora
não pudessem saber quem eram, porque tinham a boca vendada pela
fita adesiva), demons travam certa inse gu rança durante o processo de
circu lação, ao colo carem o braço à frente do corpo ou tentarem
tatear os espaços, buscando se loca li zarem na caminhada.
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O percurso que faríamos consistia em sair pela porta lateral da sala
da Asso ci ação, anexa à escola, atra vessar o portão de tela chegando
ao fundo da escola, próximo à entrada da cozinha. Segui ríamos
contor nando a lateral da frente da escola até o centro do pátio
próximo do acesso ao prédio, onde ficam a dire toria e a secre taria, e
retor na ríamos à sala da Asso ci ação. À medida que avan çavam, havia
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inte ração entre a pesqui sa dora e os parti ci pantes, como trans‐ 
crito abaixo:

- Isso! Vão por aqui [apon tando com a mão o caminho que eles
deve riam percorrer]. Gente, onde vocês acham que nós estamos?
Descrevam o lugar onde vocês acre ditam que estejam. Alguém pode
fazer isso? (pesquisadora) 
- Eu acho que nós estamos saindo quase na estrada [que passa em
frente à escola] já. (Professor Amba, um dos que estavam com os
olhos vendados). 
Na estrada? Será que estamos na estrada? (pesqui sa dora) (Notas do
caderno de campo e registro em vídeo, 2018).

As perguntas só pode riam ser respon didas pelos que estavam
vendados, já que os demais estavam impe didos de falar. Assim, os
cegos eram a voz dos “mudos” e estes eram os olhos dos primeiros.
Por não saberem por qual caminho segui riam, era compre en sível a
confusão gerada quanto à loca li zação dos participantes.
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Seguimos pelo pátio da escola sendo obser vados pelas crianças e
pelos profes sores que não parti ci param da ativi dade, pois estavam em
sala de aula. Os parti ci pantes vendados explo ravam a área com seus
corpos, tate ando com os pés o caminho percor rido e se diver tindo
com a situ ação de não enxer garem. Como nos ensina Latour (2008),
podemos depre ender uma permissão de que seus corpos fossem
afetados por onde passavam. O percurso foi marcado por muitas
risadas por parte de Etiké e dos outros participantes. Normal mente,
Etiké era um rapaz mais tímido, quase não inte ragia com pessoas
desco nhe cidas. Essa carac te rís tica é marcante do povo Xakriabá, pois
costumam se colocar de modo mais reservado.
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Pikon foi a última a sair da sala da Asso ci ação com seus três guiados e
com Etiké, seu auxi liar. Seus três guiados se apoi avam no seu ombro.
Etiké a auxi liava, segu rando um dos seus guiados, tomando o cuidado
de observar o caminho pelo qual seguiam.
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Explo ramos o pátio da escola por apro xi ma da mente 10  minutos. As
duplas ou trios subiam as passa relas de cimento, alguns andavam
arras tando os pés como se tentassem iden ti ficar as irre gu la ri dades
do chão de terra, outros se diver tiam tentando desco brir quem lhe
guiava, passando a mão nos cabelos ou no rosto do seu guia.
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Aos poucos, todos come çavam a retornar à sala da Asso ci ação. Pikon,
contudo, levou seus guiados e seu auxi liar até uma árvore que se
loca li zava na divisa da escola e da cerca da Asso ci ação. Ao chegar à
árvore, ela puxou um galho mais baixo e levou as mãos de seus
guiados às folhas para que as sentissem. Etiké obser vava todos os
atos de Pikon. Após tate arem os espaços, Pikon pegou as mãos dos
membros do seu grupo e as colocou sobre seu ombro. Depois, dire ci‐ 
onou Etiké ao braço de um dos guiados, o mesmo que ele acom pa‐ 
nhava desde o início da ativi dade. E assim iniciou o retorno à sala.
Etiké não somente era afetado pela ativi dade, mas também a afetava
com a sua parti ci pação, contri buindo para a emer gência do que
podemos ver, poste ri or mente, como uma reali dade performada.
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Pikon parou em frente à cerca fron tei riça da escola e da Asso ci ação e
começou a passar um por um dos seus guiados pelo portão. Etiké a
auxi liou durante essa travessia. Após esse movi mento, Etiké voltou a
segurar o braço de seu guiado e a observar as atitudes de Pikon,
porém sem auxiliá- la. Nesse momento, a pesqui sa dora inte rage
com Etiké:
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- Pode trazer ele pra sala, Etiké! (pesquisadora). 
[Etiké olha e sorri, cami nhando em direção a sala] 
- Isso! Pode trazer. Cuidado para ele [professor que simu lava estar
cego] não cair. Cuidado aqui no chão, óh [apon tando para o passeio
de cimento] ajuda pra ele não cair. (pesqui sa dora) (Notas do caderno
de campo e registro em vídeo, 2018)

Ao performar- se enquanto guia, Etiké demons trou atentar- se ainda
mais, de modo a proteger seu guiado. Ao chegarem ao passeio de
cimento, logo após a pesqui sa dora dizer para Etiké ter cuidado para
que seu guiado não se machu casse, ele o posi ciona mais próximo do
passeio, abaixa- se e toca a perna esquerda de seu guiado, auxiliando- 
o a subir o  degrau. Como já obser vado, ele demon strava certa
preocupação com quem guiava, ao olhar para o chão diversas vezes
ao longo do percurso real izado, assim como Pikon. Entretanto,
quando se tornou o guia prin cipal, responsável pela segurança do seu
guiado e se viu frente a um obstáculo (o passeio), Etiké se viu diante
de algo talvez ines perado e precisou desen volver sua estratégia. Etiké
performa- se, então, não pelo inte resse iminente em ser o “líder”, mas
pela neces si dade cole tiva, situada, de guiar alguém!
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Fremlim (2011) destaca que os impre vistos cons troem as corpo ra li‐ 
dades, uma vez que “receios, desco nhe ci mentos e situ a ções peri gosas
são perce bidos como algo para aprender ou algo a partir do qual se
aprendem coisas” (p.  66). Logo, corpos não são apenas cons truídos,
mas também apren didos. Deste modo, Etiké teve seu corpo cons‐ 
truído pelo processo e aprendeu a ser esse novo corpo frente
ao imprevisto.
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Quanto à ligação perfor mance e apren di zagem, Melo (2011, p.  181)
explica que “[...] para aprender, preci samos da mate ri a li dade de um
corpo que se afeta, que é colo cado em ação por outras enti dades
(humanas e não humanas), tornando- se sensível ao que está ao seu
redor.” Ou seja, são nas nossas afec ções que apren demos e fazemos
circular essa aprendizagem.
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Após o “guiado” subir no passeio e chegar até à porta da sala, Etiké
nova mente se abaixa e refaz o movi mento ante rior, auxiliando- o a
trans passar o degrau exis tente na entrada. Desta vez, Etiké age por si
só, sem observar algum movi mento prévio de Pikon, pensando por
meio do corpo (Fremlin, 2011).
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Ao chegarem na sala, Etiké guia o seu parceiro até a carteira na qual
ele estava sentado inici al mente e fica de pé ao seu lado, espe rando
Pikon, que chega em seguida com os outros dois parti ci pantes. A
preo cu pação demons trada por Etiké em manter o professor que ele
guiava em segu rança cons titui não somente a formação da sua corpo‐ 
ra li dade como guia, mas, também, a “entrada numa zona moral que
permeia aquela corpo ra li dade”, como discute Fremlin. (2011, p. 55)
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A ausência de visão e de fala, mesmo que simu ladas, permi tiram a
cons trução de novos corpos em nossos parti ci pantes. Etiké, o aluno
consi de rado espe cial, que possui um professor de apoio para, junta‐ 
mente com o professor regente, contri buir para seu desen vol vi mento
em sala de aula, agora passa a ser o guia do professor de apoio,
auxiliando- o em sua cami nhada na escola. Etiké deixa o posto
daquele que é guiado e assume o de guia a partir da sua afecção pela
cegueira simu lada e pelo cuidado com quem ele guiava.
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Pode- se dizer que o fato de Etiké não estar nem vendado, nem impe‐ 
dido de falar pela fita adesiva, o colocou no lugar de guia, que ali
repre senta uma posição de poder em detri mento dos outros - o que
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pode ter contri buído para a cons trução do seu corpo sem defi ci ência.
Porém, é a paren tela, o ser parte da comu ni dade, que permite a sua
parti ci pação na ativi dade e, conse quen te mente, sua circu lação
como guia.

Consi de ra ções Finais
A partir da compre ensão dos preceitos epis te mo ló gicos da Teoria
Ator- Rede foi possível perce bermos a cons trução dos corpos sem
defi ci ência a partir da cole ti vi dade, nas práticas, e não na indi vi du a li‐ 
dade, como tende a ocorrer mais frequen te mente nas pers pec tivas
ociden tais, sendo essa produção de corpos por meio da inter lo cução
de humanos e coisas, neces sário para “[...] entender corpos e seus
movi mentos que não se limite à noção de ‘defi ci ência’” (Fremlin, 2011,
p. 5).
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Quando pensamos no corpo formado pelo cole tivo e não indi vi du al‐ 
mente, podemos contri buir para a cons trução de corpo sem defi ci‐ 
ência, transformando- o em membro essen cial para que esse novo
corpo (o cole tivo) funcione. Etiké, ao se tornar Etiké- guia, performou- 
se enquanto corpo- coletivo, enga jado no processo de ser “os olhos”
de alguém que outrora fora o seu professor de apoio em sala de aula,
enquanto o seu corpo ocupava uma situ ação de defi ci ência a partir
do híbrido Etiké- laudo médico.
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Ao se performar como guia de um dos profes sores parti ci pantes, a
simu lação da cegueira afetou tanto o corpo do professor, o inabi li‐ 
tando a cami nhar sozinho pelos espaços da escola, quanto o corpo de
Etiké, levando- o a assumir o lugar daquele que promove o perten ci‐ 
mento ao espaço escolar.
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É possível compre ender que o impe di mento ao exer cício do que é
proposto não se limita ao corpo, mas em como esse corpo é afetado
por essa ativi dade. Ou ainda: “[...] que os corpos se cons ti tuem como
defi ci entes e não defi ci entes em momentos de sobre po sição de rela‐ 
ções de saber/poder” (Gavério, 2017, p. 111).
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A inter face Educação Espe cial e Educação Escolar Indí gena é uma
demanda dos povos indí genas, porém não como repro dução do que
ocorre nas escolas urbanas, mas como devendo estar adap tada às
múlti plas reali dades exis tentes. Por meio da ativi dade descrita acima,
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NOTES

1  Infor ma ções datadas em 26/12/2020.

2  Dispo nível em: https://terrasindigenas.org.br/pt-br/terras- indigenas/39
04. Acesso em 28/12/2022.

3  As salas de recursos são equi pa mentos previstos na Polí tica Naci onal de
Educação Espe cial na Pers pec tiva da Educação Inclu siva (Brasil, 2008) e têm
a função de prestar apoio à esco la ri zação de estu dantes que apre sentam
demandas espe cí ficas de aprendizagem.

4  O modelo social de defi ci ência surgiu na Ingla terra a partir do movi mento
reali zado pela Liga dos Lesados Físicos Contra a Segre gação – Upias (1976).
O modelo social sustenta que a causa da defi ci ência não está no déficit
orgâ nico, mas em uma soci e dade que cria barreiras que impedem a parti ci‐ 
pação plena das pessoas com defi ci ência. Para apro fun da mento, veri ficar
Diniz (2007).

5  Etiké é muito sorri dente, porém calado, prin ci pal mente com desco nhe‐ 
cidos. É o irmão mais velho de quatro homens. Em 2018, encontrava- se
matri cu lado e frequente na turma do 5º ano da Escola Xuku rank. Assim
como Etiké, os seus dois irmãos mais novos - Encun tan tong e Moropõy -
também foram diag nos ti cados com defi ci ência inte lec tual mode rada (CID
71). Os laudos foram dados por um psiqui atra, e não por uma equipe multi‐ 
dis ci plinar. Os nomes dos parti ci pantes, citados neste artigo, são fictí cios e
inspi rados na cosmo lo gias Xakriabá. Nesse sentido, Etiké signi fica fecha,
Pikon quer dizer mulher. Encun tan tong signi fica três e foi esco lhido pelo
fato do parti ci pante ser o terceiro filho e segundo irmão de Etké. Moropõy,
por sua vez, quer diz quatro. Signi fica que Moropõy é o quarto filho e
terceiro irmão de Etiké. Por fim, Amba signi fica homem.

6  Muito mais que um conceito, o Bem Viver de Alberto Acosta (2016) “[...]
ques tiona o conceito euro cên trico de bem- estar” (p.  34) e funciona como
denúncia aos sistemas econô micos extrativistas.
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Português
Este artigo aborda a temá tica da defi ci ência no contexto da Terra Indí gena
Xakriabá (TIX), situada no norte do estado de Minas Gerais (Brasil), e visa
discutir como as práticas de circu lação do conhe ci mento presentes nesse
povo podem ser lidas a partir da noção de perfor mance, proposta pela
Teoria Ator- Rede (TAR). Para tanto, são apre sen tados dados gerais sobre a
popu lação indí gena brasi leira e, em espe cí fico, sobre o povo Xakriabá. Em
seguida, são foca li zadas pesquisas acadê micas que discutem a questão dos
corpos com defi ci ência nos povos origi ná rios brasi leiros, bem como
elementos rela ci o nados à Educação Escolar Indí gena no contexto da TIX. Os
aportes teóricos da TAR permi tiram a cons trução meto do ló gica do trabalho,
bem como a formu lação de uma análise sobre a reali zação de uma Oficina
de formação de profes sores, quando a parti ci pação de um jovem Xakriabá,
diag nos ti cado como uma pessoa com defi ci ência inte lec tual, inverteu as
posi ções de guia e guiado, marcando a emer gência de um corpo perfor‐ 
mado. A TAR permitiu, ainda, indicar a presença de cate go rias espon tâ neas,
que eviden ciam percep ções espe cí ficas dos indí genas sobre os corpos com
e sem deficiência.

Español
Este artículo aborda la cues tión de la disca pa cidad en el contexto de la
Tierra Indí gena Xakriabá (TIX), loca li zada en el norte del estado de Minas
Gerais (Brasil), y tiene como obje tivo discutir cómo las prác ticas de circu la‐ 
ción de cono ci miento presentes en este pueblo pueden ser leídas desde el
punto de vista de la perfor mance, como propone la Teoría del Actor- Red
(TAR). Para ello, se presentan datos gene rales sobre la pobla ción indí gena
brasi leña y, espe cí fi ca mente, sobre el pueblo Xakriabá. A conti nua ción, se
abordan inves ti ga ciones acadé micas que discuten la cues tión de los cuerpos
disca pa ci tados en los pueblos indí genas brasi leños, así como elementos
rela cio nados con la Educa ción Escolar Indí gena en el contexto de la TIX. Los
aportes teóricos de la TAR permi tieron la cons truc ción meto do ló gica del
trabajo, así como la formu la ción de un análisis de un taller de forma ción de
profe sores, cuando la parti ci pa ción de un joven Xakriabá, diag nos ti cado
como disca pa ci tado inte lec tual, invirtió las posi ciones de guía y guiado,
marcando la emer gencia de un cuerpo actuado. La TAR también permitió
señalar la presencia de cate go rías espon tá neas, que mues tran las percep‐ 
ciones espe cí ficas de los indí genas sobre los cuerpos con y sin discapacidad.

English
This article addresses the issue of disab ility in the context of the Xakriabá
Indi genous Land (TIX), located in the north of the state of Minas Gerais
(Brazil). This article proposes a reflec tion on how the prac tices of know‐ 
ledge circu la tion present in this people can be inter preted from the point of
view of perform ance, as proposed by the actor- network theory (ANT). To
this end, we present general data on the Brazilian indi genous popu la tion
and, more specific ally, on the Xakriabá people. Next, the focus is on
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academic research that addresses the issue of bodies with disab il ities
among Brazil's indi genous peoples, as well as on elements related to indi‐ 
genous school educa tion in the context of TIX. The theor et ical contri bu‐ 
tions of ANT enabled us to construct the meth od o lo gical approach of this
work, as well as to proceed with the analysis of a teacher training work shop,
where the parti cip a tion of a young Xakriabá, diagnosed as having an intel‐ 
lec tual disab ility, reversed the posi tions of the guide and the guided,
marking the emer gence of a performed  body. ANT also enabled us to
identify the pres ence of spon tan eous categories, which reflect the specific
percep tions of indi genous people with regard to bodies with and
without disabilities.
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Introdução
Como, assim, enfrentar a árdua tarefa de entender a tota li dade? A
primeira noção a levar em conta é a de que o conhe ci mento
pres supõe análise e a segunda noção essen cial é a de que a análise
pres supõe a divisão. Daí o inte resse de compre ender o processo pelo
qual a tota li dade é cindida. (Milton Santos, A natu reza do Espaço,
1996, p. 75.)
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Em seu discurso póstumo de posse como presi dente  na American
Soci o lo gical  Association, depois publi cado em artigo em 1983  na
American Soci o lo gical Review, Erving Goffman afirma que sua contri‐ 
buição prin cipal à soci o logia se deve ao estudo da “situ ação social
como unidade básica da inte ração social. E nisso está também, a
propó sito, a justi fi ca tiva para reivin dicar que nossa expe ri ência no
mundo tem um caráter de confronto” (Goffman 2019, p.  578). Para
muitos detra tores da teoria goff ma niana, essa afir mação pode
parecer contra di tória, vez que sua abor dagem foi tida por alguns
como acrí tica dos deter mi nantes macro es tru tu rais da soci e dade, de
empi rismo limi tado, anti dog má tica quanto a impli ca ções mais diretas
entre a ordem da interação, sua elabo ração mais original e central em
seu pensa mento, e os fatores deter mi nantes estru tu rais (Gastaldo,
2008). Infe rên cias estas muitas vezes reti radas de leituras um tanto
quanto apres sadas do  conhecido “the big  three”, o conjunto de seus
três prin ci pais  livros: A repre sen tação do eu na vida cotidiana  (1957),
Manicô mios, prisões e conventos (1961) e Estigma: notas sobre a mani‐ 
pu lação da iden ti dade deteriorada (1963). No entanto, pelo arca bouço
mais geral de sua elabo ração teórica, é possível perceber pela pers‐ 
pec tiva meto do ló gica da análise dos quadros ou enqua dra‐ 
mento (frame analysis), siste ma ti zado apenas em 1974 (Goffman, 2012;
Nunes, 1993), uma teoria mais ques ti o na dora e com mais possi bi li‐ 
dades para abor da gens críticas da sociedade.

1

Somados aos livros ante ri or mente menci o nados, em Compor ta mento
em Lugares  Públicos, de  1963, Ritual de Inte ração: ensaios sobre o
compor ta mento face a face, de 1967, e finalmente Os quadros da expe‐ 
ri ência social: uma pers pec tiva de análise, de 1974, tardi a mente tradu‐ 
zidos no Brasil respec ti va mente em 2010, 2011 e 2012, Goffman apre‐ 
senta uma intri cada elabo ração teórica com possi bi li dades analí ticas
sobre regu la ções e condi ções de envol vi mento em situ a ções sociais
que orientam os compor ta mentos e as formas de inte ração entre os
indi ví duos (Martins, 2008; Nunes, 1993). Uma obra que escapa de
qual quer tenta tiva de filiá- la taci ta mente a escolas dentro da soci o‐ 
logia, como o funci o na lismo, a feno me no logia, a etno me to do logia, o
indi vi du a lismo meto do ló gico, o estru tu ra lismo e até mesmo o inte ra‐ 
ci o nismo simbó lico que Goffman relutou em ser redu zido a ele
(Martins, 2008; Verho even, 1993). E, sobre tudo, com precisão meto‐
do ló gica e analí tica, se distan ciou de psico lo gismos que pode riam

2
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permear suas contri bui ções, clara mente anco radas no campo das
ciên cias sociais.

Segundo Carlos Bene dito Martins (2008), Goffman enfa tizou que as
condi ções situ a ci o nais e insti tu ci o nais afetam, informam e circuns‐
crevem as ações sociais no tempo e no espaço. Isto é, a trama inte ra‐
ci onal deve consi derar a exis tência de situ a ções sociais espe cí ficas,
nas quais os indi ví duos se encon tram fisi ca mente presentes, desen‐ 
volvem seus compor ta mentos, inter pretam e respondem às ações
reque ridas pelos demais parti ci pantes envol vidos nesse processo, ou
seja, a ordem inte ra ci onal não cons titui uma produção mera mente
local, mas é exten sível à soci e dade (Nunes, 1993). As situ a ções sociais
espe cí ficas expressam uma reali dade singular, cons ti tuindo, portanto,
a unidade básica da ordem da inte ração e o terreno social onde ela
efeti va mente ocorre (Martins, 2011). Desta forma, a inte ração entre
indi ví duos em momentos face a face, ampla mente estu dada por
Goffman, assume um compo nente central do que poderia ser
descrito como a inte ração mais ampla do indi víduo com a sociedade.

3

Três conceitos sobre unidades sociais básicas foram elabo rados por
Goffman e empre gados para cons ti tuir o que ele deno minou de
ordem da inte ração ou ordem inte ra tiva, são eles:  o enga ja mento
de face (encontro cujo foco de atenção é único e mutu a mente obri ga‐ 
tório aos indi ví duos fisi ca mente presentes),  o ajun ta mento  social
(ocasiões em que duas ou mais pessoas estão cons ci entes da
presença umas das outras) e a situ ação social (ambi ente de possi bi li‐ 
dades dentro de uma ocasião social, em que o indi víduo alinha seu
compor ta mento ao que ocorre e também às exigên cias e expec ta tivas
dos presentes) (Goffman; 2010, 2011). Cada ocasião social possui  um
ethos, “uma estru tura emoci onal própria” (p.  29), que é criada,
mantida e repro du zida pelos indi ví duos (Goffman, 2010). Isto é, a vida
social desenvolve- se em seu coti diano a partir de rela ções face a face
subme tidas a regu la ções pelos indi ví duos (Goffman, 2010;
Sheff, 2006).

4

Ao passo que os enga ja mentos em situ a ções de copre sença física
ordenam a inte ração, evidenciam- se também a fragi li dade, a preca ri‐ 
e dade e a insta bi li dade dessas mesmas inte ra ções. Prin ci pal mente
quando algo não se encaixa na trama inte ra ci onal, situ a ções deno mi‐ 
nadas por Goffman  de impro pri e dades  situacionais, o que ocasiona

5
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inclu sive descon forto, emba raço, ansi e dade, repug nância, retrai‐ 
mento, medo, vergonha e humi lhação (Goffman, 2010; Martins, 2008;
Martins, 2011). Elabo ra ções origi nais na filo sofia contem po rânea
sobre essas emoções foram feitas por Martha Nuss baum (2006) em O
ocul ta mento do humano: repug nância, vergonha e  lei e por Charles
Taylor em As fontes do Self: a cons trução da iden ti dade moderna (1997)
e em As polí ticas de Reconhecimento (2000). São nestes exatos pontos
que a teoria soci o ló gica de Goffman se apro xima de poten ciais enfo‐ 
ques à temá tica da defi ci ência, para além do clás sico cons tructo de
julga mentos depre ci a tivos por alte ra ções físicas presente na  obra
Estigma, de 1963 [1980], um de seus livros mais conhe cidos e mais
utili zados para aproximá- lo ao tema da deficiência.

Por sua vez, é recente a abor dagem nas ciên cias sociais respon sável
por explicar a defi ci ência como resul tante de uma inte ração entre
indi ví duos e a soci e dade e não mera mente uma redução a uma
propri e dade indi vi dual estanque circuns crita ao corpo, como durante
muito tempo se concebeu. A história da defi ci ência é demar cada pelo
lugar infe ri o ri zado que ocuparam (e ainda ocupam) as pessoas que
apre sentam em seus corpos dife renças físicas, mentais, psicos so ciais,
inte lec tuais ou senso riais. Essa infe ri o ri zação teve como matriz gera‐ 
dora, prin ci pal mente, o modelo médico que produziu de forma deci‐ 
siva o corpo com defi ci ência como corpo anormal.

6

O corpo mons truoso dos séculos XVII e XVIII, o anormal dos séculos
XIX e XX, “ques tiona a vida no poder que ela tem de nos ensinar a
ordem” (Cangui lhem, 1991, p.  171). O corpo anormal, defi ci ente do
século XX, é o ser vivo de valor nega tivo. É a anor ma li dade e não a
morte que cons titui o contra valor vital (Cangui lhem, 1991). O corpo
anormal, aquele com defi ci ência, é sempre a exceção que confirma a
regra (Cour tine, 2009). Mas, a anor ma li dade do corpo urba ni zado do
cidadão fez reafirmar em uma espécie de espelho inver tido para a
soci e dade não só o corpo saudável e normal: confirmou por um longo
período a auto ri dade da própria medi cina como um campo de
saber/poder em sua promessa disci plinar de cura, correção e reabi li‐ 
tação dos corpos.

7

Foi para se contrapor a essa hege monia da medi cina – que, por mais
de dois séculos explicou e simulou a cura do corpo com defi ci ência –
que um movi mento político- acadêmico se ergueu no final dos anos

8
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1970. As compre en sões do chamado modelo social foram respon sá veis
por retirar o corpo defi ci ente da subal ter ni zação produ zida pela
medi cina e colocá- lo na regu la ri dade da vida com diver si dade, deslo‐ 
cando para os arranjos sociais o impe ra tivo de tratar com equi dade as
demandas das pessoas com defi ci ência (Barton & Oliver, 1997; Barnes
et al., 2002). A defi ci ência passa a ser uma cons trução social, pelas
impo si ções restri tivas de barreiras às dife renças corpo rais. E a soci e‐ 
dade passa a ser respon sável por não deixar a singu la ri dade da defi ci‐ 
ência se trans formar em funda mentos para trata mento desi gual,
injusto e discri mi na tório às pessoas que a expe ri mentam (Diniz;
Barbosa & Santos, 2009).

Em 2015, o Brasil esta be leceu na Lei Brasi leira de Inclusão das
Pessoas com Defi ci ência, a Lei 13.146, que, para fins de reco nhe ci‐ 
mento de todos os direitos a esse público, o ato avali a tivo da defi ci‐ 
ência deveria ser na pers pec tiva biop si cos so cial, de modo multi pro‐ 
fis si onal e inter dis ci plinar (Brasil, 2015). Avali a ções seme lhantes já
ocor riam no Brasil pelo menos nas polí ticas de Assis tência Social
desde 2009, na Previ dência em 2014 e na Saúde um pouco mais tarde.
E uma das prin ci pais dire trizes para orientar essa avali ação é a Clas‐ 
si fi cação Inter na ci onal de Funci o na li dade, Inca pa ci dade e Saúde (CIF)
publi cada pela Orga ni zação Mundial da Saúde (OMS) em 2001 e
tradu zida no Brasil em 2003. Depois de mais de duas décadas, a OMS
incor porou em um catá logo inter na ci onal na área da saúde as pers‐ 
pec tivas sociais e de fatores ambi en tais que influ en ciam na deter mi‐ 
nação da defi ci ência, em um diálogo promissor com os postu lados do
modelo social. A CIF está presente nas duas avali a ções já reali zadas
no Brasil desde 2009 (tanto na Previ dência quanto na Assis tência
Social) e também disposta no art. 2  da LBI para os demais direitos,
ainda por regulamentar.

9

o

O preceito legal que esta be leceu os crité rios para a avali ação no art.
2º da LBI entrou em vigência em janeiro de 2018. No entanto, ainda
sem regu la men tação. Parte da demora em se regu la mentar o art. 2º
pode ser expli cada pelas turbu lên cias polí ticas e insti tu ci o nais ocor‐ 
ridas no Brasil desde 2016 e por disputas narra tivas sobre como regu‐ 
la mentar tal avali ação, circuns critas aos debates das pers pec tivas
médica e social (Caribé, 2022; Nunes et al., 2022).

10
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Apesar de pioneira, sendo utili zada há quatorze anos no país, e
também reco nhe cida em seu poten cial de superar o modelo médico
(Saba riego, 2017; Santos, 2016; Di Nubila et al., 2011), a avali ação inter- 
relacional de base biop si cos so cial da CIF é ainda desa fi ante para os
profis si o nais, sobre tudo, em ancorar seus proce di mentos técnicos no
arca bouço teórico do modelo social (Bicken back et al., 2015; Cieza &
Stucki, 2008; Dutra et al., 2016; Moura et al., 2017). Ao passo que a CIF
inova ao propor uma pers pec tiva inte ra ci onal e multi di men si onal
para a consi de ração de contextos de saúde, o ato avali a tivo da defi ci‐ 
ência é um proce di mento complexo do qual o uso de instru mentos
biop si cos so ciais precisa se alinhar a posturas profis si o nais mais rela‐ 
ci o nadas à inter dis ci pli na ri dade e a uma visão da defi ci ência na pers‐ 
pec tiva de tota li dade da reali dade social (Altman, 2000; Santos, 2022).
Uma alter na tiva para essa ligação ocorrer, prin ci pal mente com capa‐
ci dade para auxi liar profis si o nais no momento da avali ação, seria o
uso mais instru mental de enfo ques teóricos alinhados às concep ções
críticas do modelo social.

11

Argumenta- se neste artigo que a teoria de Erving Goffman possa
contri buir quanto a esse aspecto. Embora se credita à obra Estigma
uma espécie de impul si o na dora do debate da defi ci ência na área das
ciên cias sociais (Brogna, 2009; Brune et al., 2014), Goffman é frequen‐ 
te mente citado pelos teóricos do modelo social em uma visão crítica,
em que apontam as limi ta ções de suas abor da gens e elabo ra ções
concei tuais em acomodar os pres su postos do modelo social – aqueles
que anun ciam a defi ci ência como cons trução social a partir de ambi‐ 
entes pouco prepa rados para a diver si dade corporal (Abberley, 2005;
Finkels tein, 1980, 1996; Oliver, 1992, 1994; Picollo & Mendes, 2012) 1. Ao
criticar a teoria goff ma niana, muitos autores do modelo social
denun ciam o indi vi du a lismo meto do ló gico da abor dagem, do empi‐ 
rismo e das consequên cias limi tadas, acusando- o de uma pers pec tiva
feno me no ló gica e, prin ci pal mente, por ele ter descon si de rado deter‐ 
mi nantes sociais e cultu rais do orde na mento capi ta lista como produ‐ 
tores de defi ci ên cias e opressão, para além das inte ra ções de ordem
mais micro (Abberley, 2005; Finkels tein, 1980, 1996; Joseph, 1998).
Além disso, os críticos acusam Goffman de reduzir as expe ri ên cias
das pessoas com defi ci ên cias a um estado direto de desva lo ri zação
social, vali dando o status infe ri o ri zado em vez de apontar cami nhos
para sua supe ração (Scully, 2010). Essas leituras de Goffman pelos
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autores dos estudos da defi ci ência, no entanto, não são mais livres de
contro vér sias e há autores que a contestam (Abrams, 2014; Coleman- 
Fountain & Mclaughlin, 2013; Darling, 2019; Ferrante, 2020;
Titchkosky, 2000), portanto, é preciso aprofundá- las.

O obje tivo deste artigo é o de realizar uma análise crítica da teoria de
Erving Goffman, a fim de investigá- la como poten cial enfoque no
marco do modelo social para orientar avali a dores durante o processo
de carac te ri zação da defi ci ência em uma abor dagem biop si cos so cial,
como pré- requisito para iden ti fi cação de sujeitos poten ciais de
direitos. Assume- se que a carac te ri zação da defi ci ência baseada nos
prin cí pios do modelo social neces sita tanto de práticas e posturas
profis si o nais, quanto de instru mentos e abor da gens que favo reçam a
concepção da defi ci ência como resul tante de barreiras impostas à
inte ração social em contextos pouco prepa rados à diver si dade
corporal. Isto se mostra impor tante para dar centra li dade a uma
concepção sobre corpo como aquele não redu zido aos aspectos
bioló gicos, mas como instância sobre a qual a inte ração social vai
depender e também produzir efeitos, ao passo que se estru tura e se
legi tima certos prin cí pios, valores e regras dessa mesma inte ração.
Por sua vez, o uso do modelo inte ra ci onal e multi di re ci onal da CIF
mostra- se complexo para orientar uma avali ação fiel a
seus pressupostos.

13

Para alcançar esse obje tivo, 1. analiso os funda mentos que cons ti tuem
uma avali ação de base biop si cos so cial e seus desa fios na carac te ri‐ 
zação de elegí veis a reco nhe ci mento de direitos, tratando- a como um
quadro no conceito de Goffman. Na sequência, 2.  faço uma relei tura
de conceitos prin ci pais da teoria goff ma niana  (encontro, expressão
corporal, inte ração face a face, copre sença, envol vi mento, situ ação
social, estigmatização e impro pri e dade situacional), avali ando criti ca‐ 
mente a perti nência de seus pres su postos e consequên cias, em uma
apro xi mação da proposta- chave goffmaniana ordem da interação aos
preceitos do modelo social.
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Esforcei- me por loca lizar, na avali ação da defi ci ência no enfoque
biop si cos so cial, a carac te ri zação de situ ação social de inte ração nos
termos de Goffman entre avali ador e pessoa avaliada, para testar os
limites tanto dos pres su postos do modelo social quanto da pers pec‐ 
tiva biop si cos so cial. E, depois, 3.  retorno aos conceitos de Goffman,
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para também avaliar possi bi li dades de suas elabo ra ções e ajustes
neces sá rios ao enfoque crítico do modelo social. Busquei escapar do
ecle tismo teórico, utilizando- me de propostas concei tuais da refe rida
teoria para enri quecer abor da gens do modelo social em uma pers‐ 
pec tiva dialé tica de tota li dade, como assi nala Milton Santos na
epígrafe que abre esse artigo e que, portanto, concebe a defi ci ência
como desi gual dade em uma postura ética e polí tica que vislumbra
mudanças sociais, nos termos de Florestan Fernandes (2008). Por fim,
4.  apre sento como a utili zação do enfoque teórico goff ma niano, no
processo de avali ação, pode favo recer uma prática avali a tiva anco rada
na concepção de defi ci ência como inte ração com barreiras, oriunda
do para digma eman ci pa tório do modelo social, favo re cendo compre‐
en sões da defi ci ência na pers pec tiva da assi mi lação das neces si dades
por reco nhe ci mento de direitos a esse público.

O método do enqua dra mento ou dos
quadros de análise
Para uma apli cação da teoria de Goffman ao estudo da defi ci ência,
prin ci pal mente na avali ação e carac te ri zação dela no enfoque biop si‐ 
cos so cial, anali sando suas perti nên cias, limites e possi bi li dades
teóricas, busquei utilizar da própria meto do logia elabo rada pelo
autor, a de quadros de análise, enquadramento ou enquadre (Goffman,
2012; Mendonça & Simões, 2012; Entman, 1993). Isto é, o método de
Goffman se ancora em quadros de sentido que moldam as inter pre ta‐ 
ções e ações de atores envol vidos nos enga ja mentos de face – núcleo
central da ordem da inte ração (Mendonça & Simões, 2012). Daniel
Cefaï (2007) vai além: para ele, a análise das opera ções de enqua dra‐ 
mento é indis so ciável da análise das situ a ções em que elas são reali‐ 
zadas. Pois, a situ ação social deve ser pensada não apenas como
resul tado de obje tivos estra té gicos, já que a análise de enqua dra‐ 
mento diz respeito à orga ni zação da expe ri ência na situ ação
(Cefaï, 2007).

16

No entanto, afinal, o que são  os  quadros em Goffman? Segundo o
autor, quadro seria o conjunto de prin cí pios de orga ni zação que
governam acon te ci mentos sociais e o envol vi mento subje tivo dos
atores nele (Goffman, 2012). É uma estru tura de sentidos proces su al‐ 
mente deli neada por meio de encontro de sujeitos em uma situ ação
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(Mendonça &Simões, 2012). São estes prin cí pios orien ta dores dos
quadros que permitem a defi nição de situ ação pelos sujeitos, isto é,
em toda situ ação os indi ví duos precisam compre ender qual é o
quadro que a conforma, e em decor rência, qual posi ci o na mento deve
ser adotado no enga ja mento para justa po si ções, alinha mentos e
trans for ma ções. Portanto, os quadros não são inven tados pelos
sujeitos, mas acio nados na inte ração, sobre tudo, para sustentar a
comu ni cação, desde que, portanto, esteja ampa rada na exis tência de
sentidos compar ti lhados capazes de manter uma pron tidão e refle xi‐ 
vi dade entre os atores que sustentam a inte ração (Mendonça
&Simões, 2012).

Goffman não só define, mas trabalha com as propri e dades confor ma‐ 
doras dos quadros, come çando pela defi nição  de quadros primários
(aqueles cuja apli cação é mais elementar, imediata e direta em uma
cultura por sua lite ra li dade). Um quadro primário inclui a reserva de
conhe ci mento tomada como certa acerca da reali dade e lite ra li dade
de deter mi nado tipo de ativi dade (Nunes, 1993; Goffman, 2012). Estes,
pelos momentos de inte ração, são subme tidos cons tan te mente às
trans for ma ções contex tu al mente exigidas, deno mi nadas pelo
autor de laminações, isto é, adição de novas camadas de signi fi cado
ao quadro inicial sem destruir suas bases por completo
(Goffman, 2012).
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Um exemplo,  a linguagem é um quadro primário da comu ni cação.
Para compre ender sua natu reza e ocor rência, é preciso saber de suas
bases cons ti tuintes e de suas apli ca ções na orien tação de situ a ções.
No entanto, um indi víduo surdo que usa a língua de sinais ao precisar
se adaptar a gestos precá rios diante da neces si dade de se fazer
entender por um fren tista de posto de gaso lina não letrado em sinais,
provo cará uma lami nação no quadro primário de comu ni cação, visto
que ambos modi fi carão suas habi li dades primá rias da linguagem.
Desta forma, as lami na ções são ricas de possi bi li dades para analisar
as condi ções de inte ração das pessoas com defi ci ência, pelas difi cul‐ 
dades impostas a elas em desen volver certas ativi dades (quadros
primá rios), em função do efeito de barreiras inca pa ci tantes dos ambi‐ 
entes e inter- relações.

19

Uma das prin ci pais contri bui ções do método goff ma niano da análise
de quadros para o tema da defi ci ência, espe ci fi ca mente no momento
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da avali ação em uma pers pec tiva biop si cos so cial, é a de permitir uma
arti cu lação entre a análise da inte ração, a expe ri ência dos parti ci‐ 
pantes (avali ador e avaliado) e a dimensão da expe ri ência da parti ci‐ 
pação em situ a ções sociais. Pois, é neste plano que a natu reza da
situ ação e o conteúdo da inte ração podem ser arti cu lados e tornados
aces sí veis à obser vação, descrição e análise soci o ló gica (Nunes, 1993).
Um quadro não é um mero recorte da reali dade, em simu lação mini a‐ 
tu ri zada, mas carre gado de sentidos para orientar as inte ra ções em
cada situ ação dada e ampa rada na ordem mais geral externa.

A análise de quadros implica um conjunto de proce di mentos de
obser vação/descrição das situ a ções, base adas na espe ci fi cação de
dimen sões iden ti fi cá veis em qual quer sequência de ativi dade ou
episódio de inte ração (Nunes, 1993). Prin ci pal mente no tocante ao
que Goffman deno mina de ancoragem (condi ções que permitem fixar
ou situar uma ativi dade no espaço e tempo da inte ração, mas que
trans cendem o episódio parti cular). O processo de anco ragem é
funda mental para arti cular a ordem da inte ração situ a ci onal aos
domí nios cons ti tu tivos do orde na mento social (Goffman, 2012).

21

Nesse sentido, esse estudo se baseou em um conjunto de análises
rela tivas ao momento da avali ação técnica carac te ri za dora da defi ci‐ 
ência para fins de reco nhe ci mento de direitos reali zada no INSS,
avali ando seus conteúdos (Entman, 1993) 2. Na fase de avali ação, aqui
consi de rada como um quadro nos termos goff ma ni anos, os avali a‐ 
dores e avali a doras precisam conduzir uma entre vista peri cial com o
plei te ante do direito, fazendo uso de um instru mento espe cí fico, de
uma instru men ta li dade técnica rela tiva a cada área, ter conhe ci mento
sobre legis lação social e sobre a pers pec tiva biop si cos so cial presente
na CIF, além de arti cular todos esses saberes e técnicas para ser
capaz não somente iden ti ficar a defi ci ência elegível a direitos, como
bene fí cios assis ten ciais e previ den ciá rios, a partir dos elementos
apre sen tados no ato avali a tivo, mas também e, sobre tudo, saber
reco nhecer quando uma pessoa não tem a defi ci ência de acordo com
esses prin cí pios elencados.

22

Para Goffman, existe uma relação entre as pessoas e os papeis assu‐ 
midos na inte ração, mas essa relação responde ao sistema inte ra tivo
–  ou quadro  – em que o papel é desem pe nhado (Goffman, 2012),
nunca sendo, portanto, um mero recorte das expe ri ên cias mais
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amplas. Aqui reside a perti nência deste estudo, pois pode revisar
tanto incom ple tudes do modelo social e da abor dagem biop si cos so‐ 
cial, quanto do próprio enfoque inte ra ci onal de Goffman em seus
conteúdos (Entman, 1993), anali sando criti ca mente os pres su postos
que os perfazem.

Avaliar o desem penho na parti ci ‐
pação para compre ender a defi ci ‐
ência: notas sobre a inte ‐
ração social
A avali ação da defi ci ência na pers pec tiva biop si cos so cial é um impor‐ 
tante compo nente de apli cação no Brasil desde 2009 no processo de
reco nhe ci mento dos plei te antes do Bene fício de Pres tação Conti‐ 
nuada (BPC) da polí tica de assis tência social (Brasil, 1993, 2007, 2011;
Di Nubila et al., 2011; Santos 2016) e, desde 2014, na aposen ta doria da
pessoa com defi ci ência (Brasil, 2013; Pereira & Barbosa, 2016), além de
utili zada em menor medida na saúde desde meados da década
de 2010. Em 2015, a previsão legal do art. 2º da LBI estendeu o modelo
para todas as políticas mater i al iz adoras de direitos das pessoas com
deficiência (Brasil, 2015; Santos, 2016), ainda sem regulamentação.
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Este modelo de avaliação foi desen volvido para iden ti ficar aqueles
que possuem deficiências de longo prazo e que neces sitam de atendi‐ 
mentos e apoios, incluindo transferência de renda e serviços de
assistência social, benefícios, e regras mais equânimes no momento
da aposenta doria de trabal hadores com deficiência. A avaliação
técnica (perícia médica e serviço social) abrange uma série de áreas
como saúde física, mental e emocional, habil id ades psicos so ciais,
situa cionais e ocupa cionais, além de averiguar dificuldades e desem‐ 
penhos em ativid ades cotidi anas de alimentação, cuid ados pess oais,
disposição e envol vi mento em interações interpess oais, comunicação
e mobil idade. Há instru mentos padron iz ados baseados na CIF em que
médicos peritos e assist entes sociais avaliam ques itos dos pleiteantes
dos benefícios, sendo orientados pela avaliação de impactos na
funcion al idade em termos de consideração das dificuldades
enfrentadas em função das condições de saúde.
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A abor dagem biop si cos so cial da CIF busca descrever condi ções de
saúde das pessoas em um modelo inte ra ci onal e multi di men si onal, a
partir da consi de ração de efeitos sociais e práticos gerados na vida
das pessoas, em função das condi ções de saúde enfren tadas, sem se
preo cupar com os aspectos etio ló gicos, ou seja, com as causas de tais
condi ções (CIF, 2003; Santos, 2016). A CIF “permite descrever situ a‐ 
ções rela ci o nadas com a funci o na li dade do ser humano e as suas
restri ções e serve como enqua dra mento para orga nizar esta infor‐ 
mação” (CIF, 2003, p. 7).

26

A CIF é disposta em três cons tructos opera ci o na li zados com o uso de
quali fi ca dores, ou seja, indi ca dores obje tivos de funci o na li dade ou
ausência/compro me ti mento dela. O primeiro deles é dos impe di‐ 
mentos, alte ra ções ou lesões  (impairments) em estru turas e funções
do corpo. O segundo dos cons tructos é o  de Fatores  Ambientais,
elementos externos ao corpo, mas que se rela ci onam com ele e
podem produzir efeitos na funci o na li dade (Produtos e Tecno lo gias;
Ambi ente; Apoios e Rela ci o na mentos; Atitudes; Serviços, Sistemas e
Polí ticas). O terceiro é o conjunto  de Ativi dades e  Participação, ou
seja, um compo nente tanto de aspectos indi vi duais, mas também
cole tivos, em que  considera tarefas e ativi dades rele vantes a serem
desem pe nhadas pelas pessoas em diversos domí nios da vida e o
respec tivo envol vi mento da pessoa nessas ativi dades (Apren di zagem
e apli cação dos conhe ci mentos; Tarefas e exigên cias gerais; Comu ni‐ 
cação; Mobi li dade; Auto cuidados; Vida domés tica; Inte ra ções e rela‐ 
ci o na mentos inter pes soais; Grandes áreas da vida; Vida comu ni tária,
social e cívica), bem como a difi cul dade em desempenhá- las.
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Para a CIF, portanto, a deficiência surge quando a inter- relação destes
três cons tructos produz efeitos nega tivos às pessoas, isto é, com
consequên cias restri tivas para a funci o na li dade, levando- as a não
parti ci parem ativa e inte gral mente da soci e dade. Na avali ação biop si‐ 
cos so cial do INSS para um bene fício assis ten cial, a perícia médica
avalia impactos nas alte ra ções corpo rais (estru turas e funções do
corpo) e o desem penho de algumas Ativi dades e o envol vi mento em
Parti ci pação espe cí ficas (Brasil, 2007; Costa et al., 2016; Di Nubila et
al., 2011). Por sua vez, assis tentes sociais avaliam o papel dos Fatores
Ambi en tais na vida das pessoas e também desem penho de algumas
Ativi dades e o envol vi mento em Parti ci pação espe cí ficas (Santos,
2022). Já na avali ação para a aposen ta doria, o instru mento é o Índice
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de Funci o na li dade Brasi leiro (IFBr) em que apenas são pontu adas as
Ativi dades e Parti ci pação (Pereira & Barbosa, 2016; Santos, 2016),
apesar de as alte ra ções/lesões corpo rais e Fatores Ambi en tais
estarem implí citas na avali ação do desem penho das ativi dades pela
relação dinâ mica entre eles.

Embora avan çada em sua pers pec tiva de carac te ri zação da defi ci‐ 
ência, se compa rada ao modelo médico, a CIF não passou incó lume
de críticas. Alguns dos prin cipais críticos da CIF fili ados ao modelo
social da deficiência são Tom Shakespeare (2006), David Pfeiffer
(2002) e Colin Barnes  (2009). Dentre outras análises, estes teóricos
argu mentam que o modelo da CIF não destaca as raízes cultu rais,
econô micas e sociais da defi ci ência, enfa ti zando a defi ci ência restrita
ao corpo, ou seja, o que as pessoas não podem fazer em vez de seus
recursos e habi li dades exis tentes dispo ní veis (ou que deve riam estar)
a elas. Eles afirmam que a CIF estig ma tiza e margi na liza as pessoas
com defi ci ência pelo foco nas condi ções de saúde, enfa ti zando, por
exemplo, a depen dência e os custos asso ci ados à sua manu tenção
(Shakes peare, 2006; Pfeiffer, 2002). Além disso, a CIF também é criti‐ 
cada por conferir às pessoas com defi ci ência pouca ou nenhuma
capa ci dade de influ en ciar as polí ticas públicas e as práticas sociais,
isto é, o seu foco indi vi dual na saúde deixa pouco espaço para tratar a
defi ci ência do ponto de vista polí tico e cole tivo (Barnes, 2009).

29

E é espe ci fi ca mente sobre esse último autor citado e suas críticas à
CIF que gostaria de me ater de forma um pouco mais apro fun dada.
Faço essa escolha, pois pretendo arti cular tais pontos a uma contri‐ 
buição poten cial da abor dagem da ordem da inte ração de Goffman ao
modelo inte ra ci onal da CIF, aperfeiçoando- o. Dentre suas análises
críticas à CIF, Barnes (2009) tem uma postura pessi mista quanto à
recepção calo rosa que o meio acadê mico deu à clas si fi cação biop si‐ 
cos so cial da OMS, por ele pouco acre ditar em sua capa ci dade de
inovar frente a clas si fi ca ções ante ri ores. Barnes (2009) começa
chamando a atenção para o fato de que, apesar de a CIF ter seu
modelo inter- relacional baseado nos três cons tructos e que o indi‐ 
víduo é apenas um de seus elementos da análise da defi ci ência, para
ele, a pouca inovação da CIF se deve ao fato de que “o indi víduo segue
sendo o ponto de partida para a análise das funções e ativi dades
corpo rais” (Barnes, 2009, p.  106). Ele consi dera essa centra li dade no
fator indi vi dual insu fi ci ente para desen volver o cons tructo de Ativi ‐
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dades e  Participação, por pouco ter havido desen vol vi mento de seu
papel no esquema inte ra ci onal, vinculando- se apenas às circuns tân‐ 
cias pessoais, em vez de se ligar mais firme mente à inclusão social e
polí tica (Barnes, 2009). Além disso, para ele, embora haja ênfase da
CIF aos contextos, as formas de medi- los são limitadas.

Há duas maneiras de responder a esses pontos críticos. Uma delas
mais interna à própria natu reza de funci o na mento da CIF e a outra
externa, em sua ligação com o modelo social. A que eu chamo de
interna diz respeito à fraqueza atri buída por Barnes (2009) ao cons‐ 
tructo  de Ativi dades e  Participação, pela centra li dade no indi víduo,
deixando sobres sair aspectos indi vi duais e inter di tando os aspectos
polí ticos ou cole tivos no efeito sobre defi ci ên cias. Proposto como
modelo inte ra ci onal e multi di men si onal, nada no esquema da CIF, por
seus cons tructos ou apli cação dela, sugere que se deva partir ou
centrar- se no indi víduo para análises de Fatores Ambientais e/ou de
Ativi dades e  Participação, estes rele gados a um segundo plano,
segundo o autor. Para a CIF, a “funci o na li dade e a defi ci ência de uma
pessoa são conce bidas como uma inte ração dinâ mica entre os
estados de saúde (doenças, pertur ba ções, lesões, traumas, etc.) e os
fatores contex tuais” (CIF, 2003, p.  7). O modelo inte ra ci onal oferece
múlti plas possi bi li dades para para me trizar formas de consi de ração da
defi ci ência, partindo de infi nitas possi bi li dades de combi na ções, não
obri ga to ri a mente tendo aspectos indi vi duais como linha condu tora
da avali ação (Bicken bach, 2012).
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A segunda maneira de responder às críticas de Barnes à CIF liga- se
aos pres su postos do modelo social. A CIF pode ser consid erada como
compon ente da gramática do modelo  social? Ela se liga, e de qual
forma se assim o for, aos estudos na área da soci o logia da defi ci ência?
Tem a CIF a capa ci dade de conso lidar o modelo social ou, pelo
contrário, de reforçar o modelo médico? Estas são perguntas de
fundo não só de Barnes (2009), mas de outros autores críticos à CIF.
E, muito prova vel mente, as respostas já precon ce bidas partem de
análises oblí quas sobre o papel de uma clas si fi cação inter na ci onal de
saúde e como ela dialoga com para digmas e com a epis te mo logia no
campo das ciên cias sociais. A primeira resposta a tais ques tões é: a
CIF não é o modelo social, nem foi criada exclu si va mente por sua
influência. E ela não precisa ser, apesar de expressar conteúdos,
lógicas e pers pec tivas do modelo.
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Então, o que é o modelo social e qual sua função no tema
da  deficiência? Para refletir breve mente sobre essas ques tões vou
recorrer a um autor com capa ci dade de nos oferecer elabo ra ções
impor tantes. O autor é Michel Foucault e seu conceito acio nado aqui
é o  de episteme. No pensa mento de Foucault, por epis teme se
entende o conjunto das rela ções que podem unir, em uma deter mi‐ 
nada época, as práticas discur sivas que dão lugar a figuras epis te mo‐ 
ló gicas, a ciên cias e even tu al mente a sistemas forma li zados (Foucault,
1972). É o modo segundo o qual, e cada uma dessas forma ções discur‐ 
sivas, se situam e operam as passa gens à epis te mo lo gi zação, à cien ti‐ 
fi ci dade, à forma li zação, subor di nados uns aos outros ou defa sados
no tempo (Castro, 2009; Foucault, 1972). É possível traduzir a epis‐ 
teme enquanto visão de mundo, um a priori histórico, uma fração da
história comum a todos os conhe ci mentos que imporia a cada um as
mesmas normas e postu lados, um estágio geral da razão.
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Proponho consid erar o modelo social como consequência de uma
nova episteme para compreender a deficiência na segunda metade do
século XX: o da deficiência como produção social. O modelo social,
port anto, é a problematização política da deficiência trans for mada
em cientificização, no limiar de reivindicação de objet ividade
(Hamraie, 2015), no campo das ciências  sociais. Segundo Amie
Hamraie (2015), a estru tura dos modelos compre en sivos sobre defi ci‐ 
ência precisa de uma abor dagem meto do ló gica que permita rastrear
a persis tência de padrões de conhe ci mento, dentro de discursos que
estejam abaixo de limi ares de posi ti vi dade, epis te mo lo gi zação, cien ti‐ 
fi ci dade e forma li zação. Isto é, o impor tante é se perguntar em que
bases sociais e espaços de ordem a elabo ração teórica da defi ci ência
foi possível no modelo social? Parto da ideia de que é preciso
conceber o modelo social, localizando- o em um conjunto de condi ci‐ 
o nantes que o tornaram possível nos últimos quase sessenta anos.

34

Uma nova epis teme da defi ci ência pode ser enun ciada porque, em
anos que ante ce deram o surgi mento do modelo social da defi ci ência
na década de 1970, um conjunto de rela ções e fatos sociais se esta be‐ 
leceu para tornar possível a emer gência desse novo enfoque raci onal,
são elas: reabi li tação no pós- segunda Guerra Mundial para soldados
com defi ci ência, inau gu rando o direito a práticas de saúde a esse
público, ainda que na pers pec tiva da norma li zação (Bourke, 1998;
Brégain, 2018; Eldar & Jelike, 2003; Lanska, 2016); direitos sociais para
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as pessoas com defi ci ência, sobre tudo saúde e assis tência social, a
partir do Plano Beve ridge na Ingla terra, associando- os à Decla ração
Universal dos Direitos Humanos e à ideia de digni dade e combate à
pobreza (Fleis cheker, 2006; Foucault, 2010; Hampton, 2016); novos
modelos educa ci o nais base ados na inclusão e contra a segre gação
(Mantoan, 2006); ideias embri o ná rias do direito à aces si bi li dade e
mobi li dade em meados dos anos 1970 (Zettel &Ballard, 1979); modelo
biop si cos so cial na área da saúde, alar gando compre en sões sobre
deter mi nantes de saúde (Engel, 1977); lutas polí ticas por direitos civis
e por reco nhe ci mento igua li tário contra desi gual dades e opressão
(Erkulwalter, 2018).

Esse conjunto de rela ções e fatos permitiu aglu tinar nos anos 1970, no
Reino Unido, práticas discur sivas que deram lugar à cien ti fi ci dade,
forma li dade e chan cela polí tica confe rida ao modelo social da defi ci‐ 
ência. Dessa forma, assumo que tanto o modelo social quanto a CIF
expressam essa nova epis teme da defi ci ência, o que não faria sentido
uma análise de que um possa ser mais ou menos forte do que outro
para superar as influên cias do modelo médico, como Barnes (2009)
sugere. Apesar de papéis e funções distintas, ambos são incom pletos,
dinâ micos e poten ciais, o que nos remete a outro lugar onde deveria
residir as críticas neces sá rias à CIF. E, em minha avali ação, gostaria
de propor que elas se loca lizam na instru men ta li zação da pers pec tiva
inter- relacional de seus cons tructos. Isto é, algo neces sário de aper‐ 
fei ço a mento não é sobre a compo sição e a dispo sição dos cons‐ 
tructos em si da CIF, mas como eles se inter- relacionam para pros‐ 
pectar situ a ções inte ra ci o nais indi ca tivas da funci o na li dade e da defi‐ 
ci ência como restrição de parti ci pação na sociedade.

36

Quanto a esse aspecto, Goffman traz contri bui ções impor tantes de
serem apre ci adas, todavia, a lite ra tura naci onal e inter na ci onal as
negli gen ciou até o momento. Segundo Goffman (2010), o envol vi‐ 
mento das pessoas nas situ a ções de inte ração passa, inevi ta vel mente,
pela gestão da presença corporal e da orien tação mútua através do
corpo, o que exige uma atenção parti cular aos dife rentes canais de
comu ni cação, meios de expressão e demais dispo si tivos mobi li zados
em uma situ ação dada, tais como postura, foco compar ti lhado, dispo‐ 
sição e pron tidão ao engajamento.
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Decla ra da mente, Goffman defende que um de seus obje tivos com sua
elabo ração teórica é desco brir a ordem norma tiva que opera dentro
dessas unidades da inte ração, isto é, a ordem compor ta mental
encon trada em todos os lugares povo ados, sejam eles públicos, semi‐ 
pú blicos ou privados, e estejam eles sob os auspí cios de uma ocasião
social orga ni zada ou sob as coer ções mais prosaicas de um mero
ambi ente social roti ni zado (Goffman, 2010). O que o indi víduo mobi‐ 
liza não é apenas sua presença ou expressão corpórea. Mas um
conjunto de meca nismos que sustentam sua capa ci dade de manter a
inte ração. Por sua vez, ao que a inte ração responde é a uma ordem
roti ni zada que se liga à ordem social mais macro, portanto, aquilo que
acaba por inter ditar ou favo recer, por exemplo, as pessoas com defi‐ 
ci ência de inte ra girem com outras é funda mental para carac te rizar
seu desem penho na parti ci pação social.

38

A teoria goff ma niana não incidiu, em termos soci o ló gicos, apenas
sobre o que é produ zido na relação entre dois indi ví duos, mas na
busca por eviden ciar os elementos que cons ti tuem ou invi a bi lizam
essa produção pela ordem da inte ração. Nesse ponto, reside as prin‐ 
ci pais contri bui ções para o tema da defi ci ência em uma pers pec tiva,
sobre tudo, da abor dagem do modelo social – algo sobe ja mente igno‐ 
rado pela lite ra tura que insistiu nas críticas a Goffman pela limi tação
de seu conceito de estigma. O corpo, em Goffman, na verdade, torna- 
se um instru mento funda mental para a comu ni cação e inte ração,
sendo moldado para executar e repro duzir deter mi nadas regras
sociais, iden ti fi cadas como propri e dades  situacionais, forma doras de
códigos que não são do tipo morais, mas capazes de reger as práticas
e as ordens de inte ra ções sociais (Goffman, 2010; Pitanga, 2012).
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Em uma carac te ri zação da defi ci ência no enfoque biop si cos so cial da
CIF, os níveis de desem penho de uma ativi dade e de envol vi mento das
pessoas em situ a ções de parti ci pação na soci e dade são avali ados em
termos de suas difi cul dades em executá- los. Em Goffman, a análise
das situ a ções de envol vi mento pode nos levar a compre ender a
estru tura das diversas formas de inte ra ções sociais (que, por sua vez,
tem o envolvimento como sendo uma ativi dade que o ator desen volve
com o obje tivo de atingir algum propó sito ou fim) (Pitanga, 2012).
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Isto quer dizer que as restri ções e as impli ca ções dos envol vi mentos
susten tados pelos indi ví duos são condi ci o nantes básicos que orga ‐
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nizam os enga ja mentos em qual quer ambi ente social (Goffman, 2010).
Nos termos dos cons tructos da CIF, não basta então apenas descrever
os fatores ambi en tais externos, nem extrair uma análise descri tiva
das alte ra ções corpo rais. O ponto central é avaliar de que maneira,
pela inte ração de todos esses elementos, a pessoa desem penha ou
não deter mi nadas ativi dades, envolvendo- se ou não em algum nível
de parti ci pação, o que resulta em uma inte ração social singular em
cada caso. Quando a pessoa não se envolve na inte ração, pois é impe‐ 
dida de alguma forma, seja por fatores externos, seja pela relação do
ambi ente restri tivo com sua presença corporal, o não desem penho
em termos da CIF pode ser tradu zido em termos goff ma ni anos como
as impro pri e dades situacionais.

Para Goffman, em cada encontro de duas ou mais pessoas, criam- se
propri e dades situ a ci o nais que exigem atenção, e, em geral, levam ao
enga ja mento na inte ração nos ajun ta mentos sociais, pela linguagem e
comu ni cação, porte e postura corporal, refle xi vi dade nas respostas,
reco nhe ci mento compar ti lhado e pron tidão na relação face a face. E
“os ajun ta mentos têm grande impor tância pois, é através destes
eventos que grande parte de nossa vida social é orga ni zada”
(Goffman, 2010, p. 250). Isto é, as propri e dades situ a ci o nais surgem,
então, como coações, no exato momento em que entra em cena outra
pessoa (Manto vani, 2012), sendo um conjunto espe cial de regras para
orientar o indi víduo diante da linha que se espera a ser seguida em
um quadro de certa situ ação social, isto é, para manu tenção
da  fachada. 3 As “propriedades situa cionais governam a alocação do
envol vi mento do indivíduo dentro da situação” (Goffman, 2010,
p. 259).
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Nem abor da gens do modelo social, nem análises da proposta multi di‐ 
men si onal da CIF têm se dedi cado a descor tinar os elementos subja‐ 
centes ao conjunto de dispo si ções acio nados pelas pessoas com defi‐ 
ci ência para sustentar a inte ração social pelos desem pe nhos de ativi‐ 
dades, ou que agem sobre eles impedindo- os. O cons tructo de Ativi‐ 
dades e Participação da CIF evidencia o que a pessoa com defi ci ência
pode desem pe nhar ou não em situ a ções rele vantes em seu coti diano,
além de criar condi ções para carac te rizar o efeito de barreiras nesse
desem penho. Por sua vez, a prin cipal elabo ração do modelo social, a
de que a defi ci ência surge da inte ração preju di cada entre o indi víduo
com suas dife renças corpo rais e o seu meio (incluindo ambi entes e
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outros indi ví duos), não fornece deta lha mento de como se dá essa
inte ração nos termos elabo rados pelo próprio modelo.

As propri e dades situ a ci o nais cons ti tuintes da ordem da inte ração em
Goffman podem ser acio nadas como o elo entre essas duas elabo ra‐ 
ções, transformando- se em orien tação funda mental para a carac te ri‐ 
zação da defi ci ência como restrição de parti ci pação na soci e dade.
São as bases deste elo que pretendo desen volver na próxima seção, a
partir das análises de alguns conceitos- chave de Goffman à luz dos
prin cí pios do modelo social e da pers pec tiva biopsicossocial.

44

Goffman, o corpo e o envol vi ‐
mento: vislum bres críticos sobre
a interação
Nos últimos anos apenas, Goffman passou a ser revi si tado em
análises que o apro ximam de enfo ques dos estudos eman ci pa tó rios
do modelo social (Abrams, 2014). No entanto, antes, femi nistas como
Carol Thomas (2007) já apon tavam que o âmbito pessoal, o privado e a
vida coti diana deve riam ser abor dados nos estudos da defi ci ência,
sem perder uma abor dagem mate ri a lista, inclu sive utilizando- se do
conceito goff ma niano de estigma. Caro lina Ferrante (2020) foi além.
Em um ensaio teórico, percorreu uma gene a logia do  conceito
estigma, para lançar luz a concep ções de que a defi ci ência como
estigma negam inexo ra vel mente a huma ni dade das pessoas com defi‐ 
ci ência, produ zindo não reco nhe ci mento social (Ferrante, 2020). É
diante desses rear ranjos sobre Goffman nos estudos críticos da defi‐ 
ci ência que passo a inquiri- lo como poten cial para avali a ções da defi‐ 
ci ência na pers pec tiva inte ra ci onal do enfoque biopsicossocial.

45

Em uma carac te ri zação da defi ci ência na pers pec tiva rela ci onal, o
problema não está em reunir de forma robusta e convin cente um
conjunto signi fi ca tivo de evidên cias sobre ativi dades não desem pe‐ 
nhadas pelas pessoas em função da impo sição de barreiras às suas
dispo si ções corpo rais. Essa tarefa é primor dial, mas não exata mente
das mais compli cadas do ponto de vista técnico. O maior desafio na
carac te ri zação da defi ci ência pelas lentes do modelo social e do
enfoque biop si cos so cial é ser capaz de esta be lecer limites a partir
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dos quais as presenças corpó reas e suas inte ra ções corre latas – ou as
difi cul dades para tais –, saem do campo das dife renças indi vi duais
fortuitas, nuances na indi vi du ação, para o das desi gual dades de parti‐ 
ci pação social.

E quanto a esse ponto, Theodor Adorno (1986) inici al mente nos
inspira com refle xões a serem desen vol vidas aqui. Para ele, a nome‐ 
ação da dife rença no contexto de uma soci e dade marcada pela explo‐ 
ração e segre gação, de causas estrei ta mente rela ci o nadas às rela ções
de domi nação, torna- se falsa, não apare cendo como dife rença, mas
como desi gual dade, no máximo, segundo Luciene Silva “como um
elemento exótico compri mido pela soci a li zação, no seu aspecto mais
regres sivo que é a adap tação, difi cul tando progres si va mente sua afir‐ 
mação” (Silva, 2006, p.  119). Aciono aqui o conceito de Avta Brah
(2006) que, para ela, dife rença se refere à vari e dade de maneiras
como discursos espe cí ficos da dife rença são cons ti tuídos, contes‐ 
tados, repro du zidos e não signi fi cados (Brah, 2006), se afas tando de
qual quer conteúdo norma tivo. Em uma avali ação para carac te ri zação
da defi ci ência, é preciso se esforçar para não natu ra lizar dife renças
como efeito de macro es tru turas produ toras de desi gual dade, ao
mesmo tempo em que se exige clareza concei tual e prática para a
defi nição da defi ci ência como desigualdade.

47

Uma difi cul dade para enxergar em um dos olhos traz consigo
consequên cias para pequenas tarefas coti di anas de uma pessoa
adulta ou de uma criança vivendo em meio urbano. No entanto, difi‐ 
cil mente impactam em diversos domí nios da vida, ao ponto de
compro meter de forma dura doura sua parti ci pação plena na soci e‐ 
dade se compa rado com os demais. Caso seja uma condição congê‐ 
nita, de piora progres siva, e a pessoa viva em um local que confere
impor tância primor dial à habi li dade de enxergar, como uma colônia
de pesca dores ou cole toras de casta nhas do cerrado brasi leiro, o
desem penho passa a ser afetado, impac tando na parti ci pação social.
Enquanto que um trans torno mental do tipo esqui zo a fe tivo, cuja
modu lação até pode ser conse guida pela pessoa por alguns minutos
para atenuar sintomas em uma breve e ines pe rada inte ração com um
conhe cido na calçada do bairro, entre tanto, traz reper cus sões signi fi‐ 
ca tivas em diversos âmbitos da vida, como rela ções inter pes soais,
auto cui dados, iden ti fi cação de riscos e agravos para si, ânimo enga‐ 
jado, parti ci pação em áreas prin ci pais da vida como educação,
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trabalho e lazer. Além de difi cul dades de orien tação, linguagem e
comu ni cação em momentos de crises. Nestes dois exem plos, há uma
clareza maior para esta be lecer limites entre dife renças e deficiência.

Ao passo que casos de má formação congê nita em um dos membros
supe ri ores com reper cus sões anatô micas discretas, sequelas de um
câncer de mama ou no palato após cirur gias, condi ções cardíacas ou
pulmo nares somadas à idade avan çada, diversas condi ções de dores
agudas perma nentes na coluna verte bral aliadas a problemas arti cu‐ 
lares, trans tornos do desen vol vi mento de apren di za gens sem defi ci‐ 
ência inte lec tual asso ciada são alguns dos exem plos que guardam
limites tênues entre dife renças e defi ci ên cias. Esta be lecer a linha
divi sória para casos como esses é desa fi ante para quem avalia com o
compro misso perante os prin cí pios do modelo social. Por vezes,
apenas a inves ti gação de quais barreiras estão impli cadas em cada
caso ou no desem penho de algumas ativi dades não vai oferecer
elementos sufi ci entes para carac te rizar a defi ci ência enquanto
restrição de parti ci pação social.
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Parte dessas proble má ticas é solu ci o nada pela própria CIF pela dife‐ 
rença esta be le cida por ela entre capacidade e desempenho (CIF, 2003),
para quali ficar as ativi dades e parti ci pação. O quali fi cador de desem‐ 
penho descreve “o que o indi víduo faz no seu ambi ente habi tual” (CIF,
2003, p. 25). Já o quali fi cador de capa ci dade “descreve a habi li dade de
um indi víduo para executar uma tarefa ou uma ação” (CIF, 2003,
p.  26). Dessa forma, esta segunda cate goria visa indicar o provável
nível máximo de funci o na li dade atin gido pela pessoa em um dado
domínio, em certo momento. É possível ter condi ções de saúde que,
pela inte ração com barreiras, impactam a capa ci dade, mas não o
desem penho. Em outras condi ções, é possível ocorrer o contrário.
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Uma mulher adulta com sequelas de hanse níase em alguns dos dedos
(lesões em estru turas corpo rais) pode não ter seu desem penho
afetado no domínio de tarefas gerais básicas, no entanto, por viver
em uma pequena cidade cuja ativi dade econô mica prin cipal seja o
comércio, terá impactos na capa ci dade para o trabalho pelo precon‐ 
ceito no momento da contra tação diante do julga mento esté tico de
sua aparência. Por sua vez, casos de pessoas com trans tornos
mentais agudos (depressão e esqui zo frenia, por exemplo), com histó‐ 
rico de inter na ções psiquiá tricas, podem não ter a capa ci dade para a
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apren di zagem de conteúdo afetada, no entanto, sofre prejul ga mentos
sobre sua condição e tem difi cul dade de desem penho nos domí nios
de cuidados pessoais, em rela ções inter pes soais e no mundo do
trabalho. Se o uso da CIF é para carac te rizar situ a ções de desi gual‐ 
dade neces sá rias de repa ração por leis e serviços, uma avali ação
fazendo o uso da cate goria de desempenho é o reco men dado. Se, por
outro lado, o uso da CIF é para mape a mento de condi ções vari adas, a
fim de subsi diar a elabo ração de ações públicas de prevenção de
agra va mentos de condi ções de saúde e defi ci ência, ou avali ação de
crianças com defi ci ência, o uso da cate goria de capacidade pode ser
melhor aplicado.

A outra parte não resol vida pela CIF dos dilemas acima menci o nados
entre os limites tênues entre dife renças e defi ci ência tem a ver com o
modo como se dá espe ci fi ca mente a inte ração entre dispo si ções
corpo rais e fatores ambi en tais. Como menci o nado na seção ante rior,
a CIF inova na dispo sição de seus três cons tructos (Alte ra‐
ções corporais/impairments, Fatores Ambi en tais e Ativi dades e Parti‐ 
ci pação). No entanto, carece de melhor deta lha mento sobre como é
preciso perceber a inte ração dessa tríade de elementos no coti diano
das pessoas. Analisar os elementos que favo recem ou impedem a
trans for mação de recursos sociais, econô micos e esco lhas em
desem pe nhos rele vantes por uma pessoa, que levam ou não à parti ci‐ 
pação social pelo enfren ta mento de barreiras, pode ser faci li tado pelo
conceito goff ma niano de ordem de inte ração, em sua relação com as
impro pri e dades situ a ci o nais. Mas, antes, é preciso refletir de uma
forma um pouco mais deta lhada sobre o conceito  de envolvimento,
presentes tanto na obra de Goffman, como entre as cate go rias da
própria CIF.
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Avaliar o impacto de fatores ambi en tais, sociais e cultu rais, impondo
às dispo si ções corpo rais um conjunto de restri ções no desem penho
da inte ração pode demarcar se a pessoa consegue se envolver em
ativi dades e, portanto, se ela inte rage regu lar mente, inte rage de
forma preju di cada ou não inte rage soci al mente em desem pe nhos
rele vantes. A tran sição por essa gradação, e as suti lezas demar ca‐ 
doras de cada uma dessas fases, cria um continuum de enga ja mento
que é dinâ mico e variável em cada contexto, depen dendo da relação
entre as dispo si ções corpo rais e as impo si ções contex tuais por
fatores restri tivos, como barreiras externas. Por esse continuum não
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é possível carac te rizar uma pessoa como tendo uma defi ci ência
apenas em função de suas alte ra ções corpo rais (diag nós ticos),
tampouco pelo conjunto das barreiras que enfrenta (fatores
externos). Mas, sobre tudo, é neces sário avaliar espe ci fi ca mente o
impacto da inter- relação desses diversos fatores nas condi ções para
desem pe nhos compo nentes da inte ração social. Pois, como afirma
Caro lina Pitanga (2012), a análise das situ a ções de envol vi mento em
Goffman pode nos levar a compre ender a estru tura das diversas
formas de inte ra ções sociais.

Para a CIF, o envolvimento em situ a ções de vida diária é o que leva à
parti ci pação (CIF, 2003, p. 21). Isto é, signi fica um pré- requisito ou um
quali fi cador à parti ci pação na soci e dade. Defi ci ência nessa pers pec‐
tiva seria, portanto, o soma tório de impactos restri tivos produ zidos
nos envol vi mentos em ativi dades, levando as pessoas a terem
prejuízos na parti ci pação social. Em nota expli ca tiva de  n  14, a CIF
escla rece que algumas propostas de defi nição  para envolvimento
podem ser “tomar parte, ser incluído ou parti cipar em uma área da
vida, ser aceito, ou ter acesso aos recursos neces sá rios. Isto não
signi fica que a parti ci pação seja auto ma ti ca mente igua lada ao desem‐ 
penho” (CIF, 2003, pp.  25-26). Apesar de o quali fi cador de desem‐ 
penho descrever o que o indi víduo real mente executa em seu ambi‐ 
ente habi tual, isto incluindo o contexto social e os fatores ambi en tais,
o desem penho também pode ser enten dido como “envol vi mento em
uma situ ação de vida”, ou “a expe ri ência vivida” das pessoas no
contexto real em que vivem (CIF, 2003, p. 25). Dessa forma, a CIF não
define o que  seja envolvimento, apenas rela ci o nando sua função  ao
desempenho e à participação. Mas o que é exata mente o envol vi mento
em uma ativi dade, na pers pec tiva biopsicossocial? Como situá- lo no
marco do modelo social, sem reforçar uma abor d‐ 
agem corponormativa? Pois trata- se de uma poten cial dimensão para
carac te rizar a inte ração social e, portanto, a defi ci ência como desi‐ 
gual dade de parti ci pação na sociedade.
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Começo a responder essas duas ques tões por uma intuição a partir
de dois trechos da própria CIF. O primeiro deles é, “as infor ma ções
que refletem o senti mento de envol vi mento ou satis fação da pessoa
com o nível de funci o na li dade não estão codi fi cadas atual mente na
CIF” (CIF, 2003, p.  254). Mais do que extrair dessa passagem que,
prova vel mente, o texto da CIF partiu da ideia de que o envol vi mento
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teria um compo nente de alguma forma circuns crito ao indi víduo,
como a expressão “senti mento de envol vi mento” sugere, o trecho dá
ênfase ao fato de que envol vi mento é um dado obje tivo, percep tível e
mensu rável pela CIF, embora ainda não tenha sido deta lhado.
Gostaria de argu mentar, dessa forma, que carac te rizar situ a ções de
envol vi mento é um elemento central para esta be lecer os crité rios de
inter- relação entre as dispo si ções corpo rais e os fatores ambi en tais e
contex tuais, repre sen tados pelas barreiras – exata mente o prin cípio
central do modelo social.

O segundo trecho da CIF traz uma abor dagem sobre o envol vi mento,
ainda que sem definir seu conteúdo, quando trata  dos facilitadores.
Isto é, fatores ambi en tais que, por meio da sua atuação, melhoram a
funci o na li dade e reduzem a defi ci ência de uma pessoa (CIF, 2003).
Estes incluem aspectos como um ambi ente físico aces sível, dispo ni bi‐ 
li dade de tecno logia de assis tência apro priada, atitudes posi tivas das
pessoas em relação à defi ci ência, bem como serviços, sistemas, polí‐ 
ticas públicas que visam “aumentar o envol vi mento de todas as
pessoas com uma condição de saúde em todas as áreas da vida” (CIF,
2003, p. 244). Nesse ponto, a CIF indica que o envol vi mento pode ser
modu lado por fatores externos, melho rando a parti ci pação das
pessoas, e não exata mente atre lado a dispo si ções corpo‐ 
rais imutáveis.
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Menci onei acima o continuum de enga ja mento. Agora, preciso deta‐ 
lhar um pouco mais aquela ideia, pois ela é precon dição para se
avançar na compre ensão de envol vi mento em Goffman, no entanto,
em diálogo com a pers pec tiva do modelo social. Engajar- se, para
Goffman, em uma ativi dade ocasi o nada signi fica “manter algum tipo
de absorção cogni tiva e afetiva por ela, alguma mobi li zação de
recursos psico bi o ló gicos; resu mindo, signi fica estar envol vido com
ela” (Goffman, 2010, p.  46). Além disso, Goffman escla rece que caso
seja pergun tado a qual quer um dos sujeitos do compor ta mento situ a‐ 
ci onal o que ele comu nica e dispo ni bi liza sobre sua alocação de
envol vi mento, será possível perceber que ocorre apenas um número
limi tado de temas mobi li zados no envol vi mento. Isto é, o enga ja‐ 
mento se dá para uma ou poucas ativi dades espe cí ficas ao mesmo
tempo, levando os sujeitos ao envol vi mento focado nelas.
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Para Goffman (2010), inte ra ções face a  face são a classe de eventos
que ocorre durante a copre sença e por causa da copre sença entre
dois ou mais indi ví duos fisi ca mente presentes. Ao passo que o envol‐ 
vi mento, para ele, “refere- se à capa ci dade de um indi víduo de voltar,
ou deixar de voltar, sua atenção a alguma ativi dade dispo nível – uma
tarefa soli tária, uma conversa, um esforço de trabalho cola bo ra tivo”
(Goffman, 2010, p. 54). Implica, para Goffman (2010), dispor de certa
proxi mi dade entre o indi víduo e o objeto de envol vi mento, uma certa
absorção de parte daquele que está envol vido, além disso, pres supõe
que o envol vi mento numa ativi dade expressa o propó sito ou obje tivo
do indi víduo na situ ação e conse quen te mente na interação.
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Portanto, a concepção goff ma niana de ordem da inte ração traz como
uma de suas prin ci pais contri bui ções para o tema da defi ci ência criar
condi ções para desvelar as causas e as consequên cias do não desem‐ 
penho de ativi dades e o não envol vi mento em situ a ções sociais. Em
uma avali ação biop si cos so cial de uma criança autista, por exemplo,
partindo da concepção de que esta condição não é um déficit do
neuro de sen vol vi mento, mas uma singu la ri dade da cons ti tuição do
sujeito (Laurent, 2014), perceber os apoios presentes ou ausentes que
contri buem para a inte ração e para o desem penho de ativi dades é
funda mental na carac te ri zação de restri ções de parti ci pação enfren‐ 
tadas por essas crianças, bem como os cami nhos para superá- las ou
as estra té gias para conviver com essas singularidades.
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A deficiência deriva de um empreendi mento coletivo. Esta é a lição já
discutida tanto da nova episteme da deficiência quanto do modelo
social. O prob lema do modelo médico era o de focar nas alterações
corpo rais limit antes, reduzindo a compreensão da deficiência à
biologia do corpo como um déficit, como se ele tivesse uma estabil‐ 
idade ontológica, port anto, passível de sofrer modificações mater iais
em sua forma e fisic al idade, como durante muito tempo a medi cina e
a reabilitação  prestidigitaram. Uma das prin ci pais consequên cias
desse modelo foi o trata mento moral desti nado a clas si fi cação dos
corpos, portanto, entre mere ce dores e não mere ce dores de consi de‐ 
ração e também de ações repa ra doras de saúde e, portanto, de
justiça, em função da dico tomia da norma li dade como
respostas individualizantes.
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Por outro lado, o problema de focar apenas nos fatores ambi en tais é
produzir uma impressão equi vo cada de que é sufi ci ente eliminar
barreiras para que a desi gual dade pela defi ci ência seja elimi nada
total mente; bastando uma alte ração do mundo capa ci tista para o
corpo com defi ci ência desa pa recer – assim como não é verdade que
basta o racismo desa pa recer para as pessoas negras deixarem de
existir (Dias, 2013). Esse foco confere menos atenção a uma dimensão
impor tante rela tiva ao trata mento da soci e dade às pessoas com defi‐ 
ci ência: ainda que tempo ra ri a mente elas não enfrentem barreiras, na
mate ri a li dade daquilo que deixam de fazer (desem penho), se envolver
e de poten ci al mente parti cipar em função das barreiras inca pa ci‐ 
tantes (capa ci dade), a soci e dade continua privi le gi ando e reco nhe‐ 
cendo como de valor e digni dade completa corpos sem defi ci ência, o
que impacta dire ta mente no envol vi mento de pessoas com defi ci‐ 
ência em ativi dades que promovem inte ração e parti ci pação social.
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Há uma ideia implí cita na ordem da inte ração de Goffman pres su‐ 
pondo ser ela estru tu rada em um código de reco nhe ci mento dos
indi ví duos por sua digni dade. Não aquela digni dade em seu sentido
abstrato ou jurí dico. Mas de valor atri buído aos seme lhantes e de
defesa do self ou das singularidades contra sola pa mentos de iden ti‐ 
dades sociais (Taylor, 1997), em um sentido prático de igual reco nhe‐ 
ci mento e defe rência que as pessoas nutrem umas pelas outras,
sobre tudo, em situ a ções sociais em que estão fisi ca mente na
presença compar ti lhada em inte ra ções face a face (Filho, 2016). Nesse
ponto, o envol vi mento nas inte ra ções sociais e o reco nhe ci mento
dessa habi li dade, com faci li ta dores e barreiras rela ci o nadas ao seu
desem penho, passam a balizar o trata mento desti nado às pessoas
com defi ci ência. Segundo Martins (2008), na medida em que a
susten tação da defi nição da situ ação deriva de um empre en di mento
cole tivo, a unidade apro priada de análise, em Goffman, não repousa
no indi víduo isolado e em seu aparato psico ló gico, mas nas rela ções
cons truídas entre as dife rentes pessoas que se encon tram presentes
nas situ a ções que sustentam interações.
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A interação social constitui elemento defin idor da condição humana.
Georg Lukács (1979), ainda que em pers pec tiva teórica de obje tivos e
de métodos distintos aos de Goffman, chegou a uma conclusão seme‐ 
lhante quando traba lhou com as inte ra ções sociais  ou
ações  interativas, segundo Ricardo Antunes, como “formas mais
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comple xi fi cadas da práxis social” (1999, p. 140). Quando não há envol‐ 
vi mento das pessoas na inte ração por alguma razão, prejudica- se ou
até elimina- se as possi bi li dades concretas de o reco nhe ci mento
compar ti lhado estru turar as inte ra ções entre as pessoas em situ a‐ 
ções sociais espe cí ficas. Quando apro xi mamos essa concepção ao
tema da defi ci ência, revela- se um caminho infin dável de desa fios a
serem inves ti gados e reve lados pelo conjunto de impe di tivos que
inter ferem nas inte ra ções sociais de pessoas com defi ci ência pelas
barreiras impostas à sua condição.

Encerro esta seção demar cando uma elabo ração das mais impor‐ 
tantes de Goffman, a qual consi dero como neces sária de uma refor‐ 
mu lação para aproximá- la dos pres su postos do modelo social, que é o
conceito  de fachada. Prin ci pal mente, porque considero- o como
poten cial nessa pers pec tiva do reco nhe ci mento da digni dade como
base da inte ração citado ante ri or mente. O termo fachada pode ser
defi nido “como o valor social posi tivo que uma pessoa efeti va mente
reivin dica para si mesma, através da linha que os outros pres su põem
que ela assumiu durante um contato parti cular” (Goffman, 2011, p. 12).
A fachada pode ser compre en dida como uma imagem  do self deli‐ 
neada em termos de atri butos sociais apro vados e reivin di cados –
mesmo, segundo Goffman, que essa imagem possa ser compar ti lhada,
como ocorre quando uma pessoa faz uma boa demons tração de suas
quali fi ca ções e de si mesma. Isto é, uma espécie de elabo ração para
destacar o esforço do geren ci a mento de impres sões na inte ração face
a face.
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Se a pessoa recebe um trata mento de acordo com o que consi dera
adequado a sua fachada, a tendência é de envol vi mento na situ ação,
retri buindo com pron tidão nas inte ra ções. Do contrário, caso se
perceba que o trata mento divirja daquilo que ela imagina ser em
acordo com sua fachada, ela vai procurar reali nhar seus movi mentos,
sua postura, seus atri butos de comu ni cação, inte ragir parci al mente
ou até mesmo inter ditar as possi bi li dades de inte ração. Para
Goffman, “uma pessoa tem, está com ou mantém a fachada quando a
linha que ela efeti va mente assume apre senta uma imagem dela que é
inter na mente consis tente” (Goffman, 2011, p 14).
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Com preser vação da fachada ou o trabalho de fachada ou face [face- 
work], Goffman quer designar as ações tomadas por uma pessoa para

66



Cahiers franco-latino-américains d'études sur le handicap, 1 | 2023

tornarem consis tente e coerente o que quer que esteja fazendo para
sua manu tenção da fachada em uma copre sença. Diante disso,
Goffman avança em suas elabo ra ções e vou repro duzir um trecho
aqui impor tante, embora extenso,

Seja como for, apesar de sua fachada social ser sua posse mais
pessoal e o centro de sua segu rança e prazer, ela é apenas um
emprés timo da soci e dade; ela será reti rada a não ser que a pessoa se
comporte de forma digna dela. Atri butos apro vados e sua relação
com a fachada fazem de cada homem seu próprio carce reiro; esta é
uma coerção social funda mental, ainda que os homens possam
gostar de suas celas (Goffman, 2011, p. 18).

Goffman inter pretou a inte ração social como rituais cons truídos
sobre o respeito pelo indi víduo. O uso meta fó rico de ritual signi fica
que os indi ví duos cola boram uns com os outros para manterem uma
espécie de esta bi li dade nas inte ra ções sociais, orien tados por uma
máxima de respeito mútuo (Persson, 2019). Impor tante, no entanto,
conceber a manu tenção da fachada como uma condição da inte ração,
e não o seu obje tivo prin cipal. Para Goffman, “as soci e dades, em qual‐ 
quer lugar, se quiserem ser soci e dades, precisam mobi lizar seus
membros como parti ci pantes autor re gu la dores em encon tros sociais”
(Goffman, 2011, p.  49). Para ele, uma forma de mobi lizar o indi víduo
para tal propó sito é através da ritu a li zação das ativi dades, situ a ções e
inte ra ções. Por isso, em todo o processo de soci a li zação, o indi víduo
é ensi nado desde pequeno a ser percep tivo, enga jado, a ter senti‐ 
mentos ligados ao eu expressos pela fachada, a ter orgulho e digni‐ 
dade, a ter consi de ração e tato nas inte ra ções face a face, consigo e
com os outros. Goffman foi muito criti cado por essa abor dagem, por
uma suposta fili ação conser va dora, de base feno me no ló gica e psico‐ 
lo gi zante, em que aceita acri ti ca mente a ordem norma tiva como
imutável, com pouco espaço para ques ti o na mentos das condi ções de
possi bi li dade de seus elementos (Scully, 2010; Persson, 2019;
Titchkosky, 2000).
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O próprio Goffman oferece uma resposta capaz de enfrentar tais
críticas. Segundo ele, a capa ci dade geral de um indi víduo ser limi tado
por regras morais “pode muito bem pertencer ao indi víduo, mas o
conjunto parti cular de regras que o trans forma num ser humano é
deri vado de reque ri mentos esta be le cidos na orga ni zação ritual de
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encon tros sociais” (Goffman, 2011, p. 49). Essa asser tiva contém possi‐ 
bi li dades para acomodar inclu sive temá ticas rela tivas à defi ci ência, se
a decom pu sermos nas dimen sões corpo rais, rela ci o nais e
de barreiras.

Todavia, o ponto exata mente não abor dado por Goffman e, que
poderia trazer impli ca ções diretas para outros temas de desi gual dade
social, é como histo ri ca mente se formam tais “reque ri mentos esta be‐ 
le cidos”? De onde se esta be lecem e como se conso lidam? Por que os
sujeitos os incor poram e os acionam em inte ra ções? Para a temá tica
da defi ci ência, o modelo social contri buiu com um axioma funda‐ 
mental para tais ques ti o na mentos: é a ordem capi ta lista que impõe as
exigên cias (como de auto nomia, produ ti vi dade, enga ja mento e inde‐ 
pen dência), com impactos para a vida das pessoas com defi ci ência,
traduzindo- as em vidas infe ri o ri zadas em digni dade e vivendo sob as
impo si ções da desi gual dade e opressão. Quanto a isso, a teoria goff‐ 
ma niana é incom pleta, uma vez que a ordem da inte ração é expli ci‐ 
tada em seus efeitos, mas não em suas causas, ainda que se busque
alargar seu alcance – o que repre sen taria limites a partir dos quais
outras abor da gens teóricas e reela bo ra ções pers pec tivas devem ser
neces sá rias, sobre tudo, anco rada em análises empí ricas e
pesquisas aplicadas.
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Superar dico to mias, forta ‐
lecer transições
A essa altura do texto, poderia ter sido ques ti o nado: em que medida
as inte ra ções sociais face a face, bem como as barreiras nela impli‐ 
cadas, cons ti tuem a inte gra li dade dos momentos em que se evidencia
que uma pessoa com defi ci ência pode sofrer restri ções de parti ci‐ 
pação social? É uma pergunta legí tima e, prin ci pal mente decorre da
centra li dade que conferi até aqui à inte ração social no estudo, de
apro xi mação da teoria goff ma niana ao tema da defi ci ência em uma
avali ação biop si cos so cial. Haveria outras situ a ções sociais no coti‐ 
diano de uma pessoa com defi ci ência, enfren tando restrição de parti‐ 
ci pação social pelas barreiras impostas a ela, que não fossem em
ajun ta mentos de copre sença, face a face? Gostaria de me dedicar a
esses ques ti o na mentos nessa última seção, ao tempo que me esfor 
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çarei por apre sentar algumas relei turas possí veis de conceitos goff‐ 
ma ni anos na pers pec tiva crítica do modelo social.

A ordem da inte ração em Goffman pode ser descrita como a fração
da ordem social respon sável pelas expec ta tivas norma tivas sobre
como os sujeitos regu larão seus compor ta mentos nas inte ra ções, em
situ a ções sociais que preen chem o coti diano em qual quer soci e dade
(Goffman, 1980). Das lições de Estigma (1980), retiro esse conteúdo de
caráter corpo nor ma tivo, em termos atuais, que muitas vezes é visto
em segundo plano na obra, perante às consequên cias de atri butos
depre ci a tivos expe ri men tados pelas pessoas estig ma ti zadas a suas
iden ti dades (Darling, 2019), como mundi al mente Goffman ficou
conhe cido. O desem penho de ativi dades (funci o na li dade, na pers pec‐ 
tiva biop si cos so cial para as pessoas com defi ci ência) que ocorre no
inte rior de uma situ ação social responde, então, não apenas aos obje‐ 
tivos e envol vi mentos nela impli cados, mas a uma força externa que a
confere sentido pelas trocas entre os sujeitos da inte ração. A inte‐ 
ração não vai ocorrer, portanto, para responder a uma ordem caso
não haja envol vi mento do sujeito na situ ação e, conse quen te mente,
difi cul tando a manu tenção das situ a ções sociais cons ti tuintes do
coti diano. Grande parte do envol vi mento dos indi ví duos com defi ci‐ 
ência no desem penho de ativi dades que compõem a inte ração é invi‐ 
a bi li zado ou inter di tado por barreiras do ambi ente ou surgidas no
inte rior da própria interação.
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Proponho consi derar, em uma avali ação da defi ci ência, o envol vi‐ 
mento como o enga ja mento em pron tidão para o desem penho de
ativi dades focadas neces sá rias à inte ração, portanto, pré- requisitos
para a compo sição da parti ci pação social. Dialo gando com este
conceito refor mu lado, gostaria de propor que a inte ração social entre
pessoas com defi ci ência e outros indi ví duos e entre elas e seus ambi‐ 
entes habi tuais pode ser compre en dida como a refle xi vi dade focada
no aten di mento de estí mulos e expec ta tivas, com comu ni cação e
postura corporal alinhadas, capazes de manter a regu lação do
compor ta mento para cumprir desem pe nhos que habi litam as pessoas
com defi ci ência a parti ci parem da soci e dade em igual dade de condi‐ 
ções com as demais.
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No caso das pessoas com defi ci ência, a prin cipal atuação das
barreiras é sobre os ajun ta mentos de inte ra ções face a face, em situ a 
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ções de copre sença física. As barreiras (ou nos termos da CIF,  os
Fatores  Ambientais) são também atuantes na estru tura física, nos
ambi entes fora dos ajun ta mentos, impondo restri ções às pessoas com
defi ci ência. Nesses espaços, as barreiras arqui tetô nicas, urba nís ticas
e nos trans portes se sobres saem. No entanto, para lidar com esses
ambi entes externos aos ajun ta mentos sociais e suas barreiras, é
preciso, em quase todos os casos, transpor primeiro as barreiras inci‐ 
dentes sobre as inte ra ções sociais face a face (prin ci pal mente as
barreiras de comu ni cação, de produtos e tecno lo gias, de ambi entes,
atitu di nais, ausência de apoios e rela ci o na mentos, de polí ticas
públicas, dentre outras) que surgem enquanto a pessoa com defi ci‐ 
ência inte rage com outros indi ví duos. Pois, nas inte ra ções se cons‐ 
titui boa parte dos desem pe nhos de ativi dades que levam as pessoas
com defi ci ência à parti ci pação social, dos quais os espaços externos
aos ajun ta mentos acabam sendo meios ou passa gens para envol vi‐ 
mentos fina lís ticos das interações.

As barreiras presentes nos ambi entes físicos externos aos ajun ta‐ 
mentos sociais, tais como prédios sem elevador, semá foros sem sinais
sonoros, calçadas não rebai xadas e ônibus não aces sí veis, de forma
alguma são menos impor tantes do que as barreiras surgidas no
momento das inte ra ções sociais face a face. Elas apenas assumem
carac te rís ticas distintas, seja pela sua auto e vi dência e faci li dade de
iden ti fi cação, seja por serem meios a outras ativi dades fina lís ticas.
Disto decorre que, mesmo as barreiras externas aos ajun ta mentos,
elas se ligam às inte ra ções sociais quando favo recem, por serem um
meio ou passagem, a que as pessoas com defi ci ência possam estar
dispo ní veis a situ a ções sociais de interação.
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Uma avali ação da defi ci ência de base biop si cos so cial orien tada pelos
prin cí pios do modelo social deve levar em conta todos esses múlti‐ 
plos domí nios em que as pessoas com defi ci ência vivem suas vidas,
nos ajun ta mentos e fora deles, pois em todos eles as pessoas podem
ficar sujeitas a sofrer as consequên cias de barreiras que impedem sua
parti ci pação na soci e dade. No fundo, o que o modelo social trouxe de
mais inovador foi a radical ideia de loca lizar a defi ci ência não mais no
corpo, nem apenas no ambi ente como se comu mente advoga nas
primeiras fases do modelo social, mas, sobre tudo, na inte ração social
vista como evidência da relação entre todos esses elementos. Por sua
vez, a contri buição prin cipal da soci o logia de Goffman se revela pela
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centra li dade na inte ração social como sua elabo ração teórica estru‐ 
tu rante do que vem a ser até mesmo a própria soci e dade.
Segundo ele,

Há razão, afinal, para enxergar um ajun ta mento social como uma
pequena soci e dade, que dá um corpo para uma ocasião social e
enxergar as deli ca dezas da conduta social como os laços
insti tu ci o na li zados que nos amarram ao ajun ta mento. Há uma razão
para sair de um ponto de vista da inte ração para uma posição
deri vada do estudo de estru turas sociais básicas. [...] Quando
enxer gamos o ajun ta mento como algo que tem que corpo ri ficar a
ocasião social em que ele ocorre, temos mais razões adici o nais para
lhe dar impor tância (Goffman, 2010; p. 260).

A prin cipal contri buição da teoria goff ma niana é ter mergu lhado nas
menores circuns tân cias das rela ções sociais para explicar como as
regu la ções e os envol vi mentos orientam o compor ta mento dos indi‐ 
ví duos em uma inte ração e como esse mesmo indi víduo sai do outro
lado, trans for mado por essa inte ração que sustenta boa parte dos
elementos de um coti diano. Ninguém como ele escru tinou os
códigos, posturas e proje ções inscritas no corpo a partir de trocas
entre dois ou mais sujeitos presen ci al mente dispostos, enga jados e, a
um só tempo, vulne rá veis um ao outro: o corpo como instru mento
moldado para executar e repro duzir deter mi nadas regras sociais,
iden ti fi cadas por ele como as propri e dades situ a ci o nais (Goffman,
2010; Persson, 2019; Pitanga, 2012), mas, que também, produz a
noção do eu, fruto da ordem da inte ração e ao mesmo tempo alicerce
também dela (Goffman, 2007).

76

A aposta de Goffman é se, em um encontro de dois indi ví duos pode
se instalar um conjunto de regra mentos que ordenam essa inte ração,
é porque trata- se de um acon te ci mento social mere cedor de análise
séria. Nenhum empre en di mento soci o ló gico antes dele havia apre‐ 
sen tado de modo tão minu cioso o corpo como instância não só de
exer cício e projeção de força física, mas como instru mento funda‐ 
mental para a comu ni cação e para o encaixe entre expec ta tivas de
dois indi ví duos dotados de soci a bi li dade que, por essa carac te rís tica,
sedi mentam a própria noção de huma ni dade, posto que compar ti‐ 
lhada entre as pessoas.
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Caso a análise das situ a ções de envol vi mento possa levar a uma
compre ensão da estru tura das diversas formas de inte ração social
desen vol vida quando dois indi ví duos estão fisi ca mente presentes, é
porque tratar o tema da defi ci ência no arca bouço goff ma niano pode
ser capaz de revelar os impactos trazidos para o coti diano dessas
pessoas quando se analisa as barreiras que impedem o envol vi mento
delas em ativi dades cons ti tuintes da inte ração. Tanto na CIF quanto
na Convenção sobre os Direitos das Pessoas com Defi ci ência da ONU,
a defi nição de defi ci ência é aquela cuja relação entre impe di mentos
corpo rais e fatores ambi en tais leva à restrição de parti ci pação social
pelos impactos na interação.
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Como se dá, no entanto, a inte ração social das pessoas com defi ci‐ 
ência tem sido menci o nada em termos macro es tru tu rais dos efeitos
sobre os indi ví duos das impo si ções sociais e cultu rais, com pouco
deta lha mento de como se opera os elementos fundantes da inte ração
entre a pessoa com defi ci ência e as outras pessoas, e delas com a
soci e dade. Havendo restrição no envol vi mento, pelas barreiras
enfren tadas pelas pessoas com defi ci ência, conse quen te mente os
enga ja mentos às ativi dades, às rela ções e aos ambi entes torna- se
preju di cado. Esse deta lha mento das compo si ções da inte ração que a
teoria goff ma niana permite é rico de possi bi li dades para uma avali‐ 
ação da defi ci ência na pers pec tiva biopsicossocial.
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A ordem da inte ração social é tão impor tante para a soci a li zação que
pode explicar, por exemplo, por que uma criança com autismo de
poucos anos de idade – ainda que não consiga elaborar o signi fi cante
nem o signi fi cado do ato de dar tchau e alguns deles inclu sive o
fazem com a palma da mão virada para si – dê valor a esse ato. E ao
tentar manifestá- lo a pedido de sua pessoa de mais confi ança e inti‐ 
mi dade – como a mãe ou o pai –, dire ci o nando o gesto a um desco‐ 
nhe cido, o fazem com difi cul dades. Por vezes, dife ren te mente do
habi tual, para cumprir com o ritual da inte ração, mesmo que não
passe pelo crivo da avali ação crítica, uma vez que tal juízo é subs ti‐ 
tuído pelo auto má tico do ato inte ra tivo que inter na liza o gesto nos
sujeitos pelo seu valor instru mental à socialização.
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Quando Goffman intro duziu análises  sobre contingências na inte‐ 
ração social em seu livro Compor ta mento em Lugares Públicos de 1971,
tradu zido no Brasil apenas em 2010, sua teoria parece inclu sive
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promover uma ruptura com as elabo ra ções ante ri ores (Persson, 2019).
Se as publi ca ções antes desta foram em grande parte carac te ri zadas
por supo si ções sobre a ordem e relatos que suge riam a ordem, a
partir de Compor ta mentos em Lugares Públicos, as análises de contin‐ 
gên cias na inte ração elevam sua formu lação teórica a outro patamar
crítico dos deter mi nantes macro es tru tu rais da soci e dade e seus
reflexos nas inte ra ções, em que tais contin gên cias podem ser resu‐ 
midas pelo conceito de impro pri e dades situ a ci o nais (Abrams, 2014).
Para Goffman, na presença de outros, os indi ví duos se orientam por
um conjunto espe cial de regras que governam a alocação de envol vi‐ 
mento para sustentar a ordem inte ra tiva. E, “sobre o governo destas
regu la ções, o indi víduo descobre que parte de sua capa ci dade de
envol vi mento está reser vada ao ajun ta mento em geral (e por trás
disso, sua ocasião social)” e não apenas aos imedi a ta mente presentes
(Goffman, 2010, p.  259), o que apro xima essa abor dagem teórica da
pers pec tiva inte ra ci onal ao modelo social e ao modelo inte ra tivo da
própria CIF.

Isto é, a partir daquela obra, é possível na teoria goff ma niana
perceber expli ci ta mente não só aquilo que mantém a ordem da inte‐ 
ração, mas também, aquilo que a ameaça, de fora para dentro e
também no inte rior de sua cons ti tuição. Essa deixa traz impli ca ções
para o tema da defi ci ência e esse texto buscou apro ximar esse
enfoque ao arca bouço do modelo social, pelo enqua dra mento da
avali ação biop si cos so cial com tais obje tivos, a fim de incen tivar novas
abor da gens críticas a partir de agora.
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Consi de ra ções finais
O esforço aqui empre en dido foi o de buscar rela ci onar três dimen‐ 
sões (a teoria goff ma niana, a pers pec tiva biop si cos so cial da CIF e o
modelo social) para conceber um quadro de análise teórica, na pers‐ 
pec tiva de tota li dade, da defi ci ência como produção social e
expressão de desi gual dades produ zidas pelo capi ta lismo, ao oferecer
ferra mentas concei tuais a profis si o nais avali a dores. Pois, sem partir
de uma proposta teórica, profis si o nais podem não conse guir
perceber elementos que estru turam o ato avali a tivo da defi ci ência na
pers pec tiva crítica, e a avali ação da defi ci ência poderá ficar distante
dos pres su postos do modelo social.
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Minha proposta é a de conceber que as inte ra ções sociais cons ti tuem
mani fes ta ções onto ló gicas da condição humana. Por barreiras
enfren tadas, as pessoas com defi ci ência sofrem impactos signi fi ca‐ 
tivos nas inte ra ções, ao ponto de impedir sua parti ci pação plena na
soci e dade em igual dade com as demais, compro me tendo inclu sive o
reco nhe ci mento da noção de sua digni dade. Conceber a natu reza
onto ló gica das inte ra ções sociais para a condição humana não quer
dizer assumir como concepção abstrata uma formu lação ideal sobre
como deveria ser a vida e a nossa condição. Mas, pelo contrário,
signi fica que é uma cate goria que expressa teori ca mente o modo
como se cons titui na reali dade nossa condição humana, nos termos
da noção de onto logia defen dida por Karel Kosík (2002).
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No ano de 2021, a Lei 14.176 de inici a tiva do governo federal e apro‐ 
vada pelo Congresso brasi leiro criou a possi bi li dade de que a avali‐ 
ação da defi ci ência reali zada por assis tentes sociais do INSS pudesse
ocorrer remo ta mente, a distância entre avali ador(a) e avaliado(a) por
meio de vide o con fe rência (Brasil, 2021). Ao intro duzir a possi bi li dade
de avali ação remota por tele con fe rência ataca- se um dos pres su‐ 
postos basi lares da avali ação na pers pec tiva do modelo social: o da
defi ci ência consi de rada pela inte ração social, visto que, como argu‐ 
men tado, a inte ração se estru tura por três processos, quais sejam, os
ajun ta mentos sociais, os enga ja mentos de face em copresença física e a
situ ação social.
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A expressão corporal e os enga ja mentos de face que estru turam as
propri e dades situ a ci o nais são impe didos de serem avali ados a
distância, por proje ções de imagens recor tadas em uma chamada por
tele con fe rência que altera o compor ta mento, a percepção, a pron‐ 
tidão para respostas, a postura e a comu ni ca bi li dade das pessoas
avali adas. Por exemplo, em uma tele cha mada, não só haverá imagens
distor cidas das pessoas com defi ci ência física, preju di cando a análise
da expressão corporal, mas também incon sis tên cias na análise de
barreiras comu ni ca ci o nais enfren tadas por pessoas com defi ci ên cias
senso riais (audi tiva e visual), além de mudanças nos regra mentos
compor ta men tais operadas por pessoas com defi ci ência em frente a
uma tela de compu tador ou de um celular, como aquelas obser vadas
por crianças com autismo.
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Realizei um estudo baseado meto do lo gi ca mente na noção  de
enquadramento de Goffman, empregando- o para uma análise de
conteúdo, uma das vertentes possí veis do uso da análise goff ma niana
de quadros. O obje tivo foi o de tratar a avali ação da defi ci ência na
pers pec tiva biop si cos so cial como um enqua dra mento, a fim de inves‐ 
tigar a perti nência de conceitos goff ma ni anos, em uma apro xi mação
com pres su postos do modelo social, visto que o ato avali a tivo não é
um mero recorte simu lado da reali dade. Isto permitiu uma arti cu‐ 
lação entre a análise da ordem da inte ração e das impro pri e dades
situ a ci o nais à expe ri ência dos parti ci pantes (avali ador e avaliado),
pelo (não) desem penho de ativi dades da pessoa com defi ci ência e o
modo de compreendê- la pelo avaliador(a).
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A prin cipal contri buição, portanto, das elabo ra ções aqui apre sen tadas
foi a de refletir sobre os conceitos de ordem da interação e impro pri‐ 
e dades situacionais apli cados à temá tica da defi ci ência, alar gando as
compre en sões sobre a teoria goff ma niana e suas contri bui ções ao
tema que superam em muito àquelas circuns critas ao conceito  de
estigma. Para, no ato avali a tivo da defi ci ência, arti cular de forma
dinâ mica dispo si ções corpo rais, circuns tân cias ambi en tais e de
fatores ambi en tais (estru tu rais, sociais e cultu rais), para definir a
defi ci ência como resul tado da inter- relação entre esses elementos.
Embora a CIF pres su ponha um modelo inte ra tivo de múlti plas dimen‐ 
sões, ela pouco elucida o modo como condi ções de envol vi mento
fazem com que as pessoas desem pe nhem ou não ativi dades rele‐ 
vantes à inte ração. Por outro lado, os elementos cons ti tuintes da
ordem inte ra tiva de Goffman, pouco expli citam situ a ções nas quais
os envol vi mentos são impe didos de ocorrer, ocasi o nando não desem‐ 
pe nhos de ativi dades, por fatores extrín secos aos indi ví duos, mas que
incidem na inte ração, interditando- a, como no caso da relação de
pessoas com defi ci ência com barreiras, com outros e delas com
ambi entes restritivos.
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Propus que a concepção goff ma niana de ordem da inte ração traz
como uma de suas prin ci pais contri bui ções ao tema da defi ci ência
criar condi ções para desvelar as causas e as consequên cias do não
desem penho de ativi dades e o não envol vi mento dessas pessoas em
situ a ções sociais. Pois para Goffman, na presença de outros, os indi‐ 
ví duos se orientam por um conjunto espe cial de regras que governam
a alocação de envol vi mento para sustentar a ordem inte ra tiva. Expus
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NOTES

1  Três anos após Goffman publicar seu Estigma, Paul Hunt publica em 1966
Stigma: A Critical  Condition, consi de rados autor e livro inau gu rais do
modelo social da defi ci ência, sem, no entanto, menci onar a obra goff ma‐ 
niana (Ferrante, 2020; Brune et al., 2014). Esse fato inicia uma longa traje‐ 
tória de críticas de teóricos do modelo social às elabo ra ções de Goffman,
embora sejam feitas em grande parte a aspectos pontuais, descon si de rando
o arca bouço mais geral de sua teoria e impli ca ções dela para a compre ensão
da defi ci ência como desigualdade.

2  No Brasil, o Insti tuto Naci onal do Seguro Social (INSS) é respon sável pelas
avali a ções biop si cos so ciais da defi ci ência no momento de concessão do
BPC e da aposen ta doria à pessoa com defi ci ência pela Lei Comple mentar
142/2013. Reali zadas por médicos peritos e assis tentes sociais, essa avali‐ 
ação biop si cos so cial com base na CIF e na Convenção sobre os Direitos das
Pessoas com Defi ci ência da ONU, de 2006, ocorre desde julho de 2009 no
país. Componho o contin gente de assis tentes sociais do INSS há dez anos e
meio, reali zando sema nal mente cerca de três dezenas de avali a ções de plei‐ 
te antes de bene fí cios para pessoas com defi ci ência na pers pec tiva biop si‐ 
cos so cial e sou uma pessoa sem defi ci ência. São estas expe ri ên cias que
acumulo, além de dezoito anos de pesquisas no marco do modelo social,
que me permitem refletir sobre os limites e possi bi li dades de uma avali ação
com base no enfoque biop si cos so cial na relação com o modelo social da
defi ci ência e com os conceitos goffmanianos.

3  Linha é um padrão de atos verbais e não verbais com o qual o indi víduo
expressa sua opinião sobre a situ ação, e através disto sua avali ação sobre os
parti ci pantes, espe ci al mente ela própria. Agir de acordo com a linha é
funda mental para manter a fachada na inte ração (Goffman, 2011).

RÉSUMÉS

Português
Nos últimos anos, as ciên cias sociais conso li daram uma compre ensão da
defi ci ência, supe rando o deter mi nismo biomé dico, ao explicá- la como
cons trução social surgida da relação entre corpo e os ambi entes. Deu- se no
campo dos estudos da defi ci ência  (disability  studies), no para‐ 
digma  denominado modelo  social, cuja concepção central defende que o
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orde na mento capi ta lista impõe barreiras à diver si dade corporal. Antes do
modelo social, o pensa mento soci o ló gico de Erving Goffman contri buiu com
elabo ra ções semi nais sobre inte ração e corpo em situ a ções sociais coti di‐ 
anas. Proponho que a teoria de Goffman, embora clás sica e neces sária de
alguns ajustes aos pres su postos críticos do modelo social, favo rece sobre‐ 
tudo uma avali ação da defi ci ência na pers pec tiva orien tada pela ordem da
inte ração. Utilizo- me do método do enqua dra mento ou análise de
quadros (frame analysis), a partir da expe ri ência enquanto profis si onal que
avalia a defi ci ência e pesquisa os estudos críticos da defi ci ência, e busco
inves tigar o poten cial de uso da teoria goff ma niana para carac te rizar a defi‐ 
ci ência na pers pec tiva biop si cos so cial. Analisei criti ca mente os conceitos de
inte ração face a face, fachada, copre sença, expressão corporal, envol vi‐ 
mento,  estigmatização e impro pri e dade  situacional que, conjun ta mente,
podem fornecer um arsenal analí tico a profis si o nais para anali sarem a
relação dinâ mica entre corpos, dife renças e contextos no ato avali a tivo, em
diálogo com o modelo social.

Español
En los últimos años, las cien cias sociales han conso li dado una compren sión
de la disca pa cidad que supera el deter mi nismo biomé dico al expli carla
como una cons truc ción social que surge de la rela ción entre el cuerpo y los
entornos. Esto ha tenido lugar en el campo de los estu dios sobre disca pa‐ 
cidad, dentro del para digma cono cido como modelo social, cuya concep ción
central sostiene que el orden capi ta lista impone barreras a la diver sidad
corporal. Antes del modelo social, el pensa miento socio ló gico de Erving
Goffman aportó elabo ra ciones funda men tales sobre la inter ac ción y el
cuerpo en situa ciones sociales coti dianas. En este trabajo sostengo que la
teoría de Goffman, aunque clásica y nece si tada de algunos ajustes a los
supuestos críticos del modelo social, propicia espe cial mente una evalua ción
de la disca pa cidad desde la pers pec tiva de la inter ac ción. Utilizo el método
del análisis de marcos, basado en mi expe riencia como profe sional que
evalúa la disca pa cidad e inves tiga los estu dios críticos sobre disca pa cidad, e
intento inves tigar el poten cial de utilizar la teoría goff ma niana para carac te‐ 
rizar la disca pa cidad desde una pers pec tiva biopsi co so cial. Analicé críti ca‐ 
mente los conceptos de inter ac ción cara a cara, fachada, copre sencia,
expre sión corporal, impli ca ción, estig ma ti za ción e impro piedad situa cional,
que juntos pueden propor cionar un arsenal analí tico para que los profe sio‐ 
nales analicen la rela ción diná mica entre cuerpos, dife ren cias y contextos
en el acto evalua tivo, en diálogo con el modelo social.

English
In recent years, the social sciences have perfected their under standing of
disab ility by going beyond biomed ical determ inism to explain it as a social
construct arising from the rela tion ship between the body and its envir on‐ 
ment. This has happened in the field  of disab ility  studies, within the
paradigm known as  the social model, whose central concep tion holds that
the capit alist order imposes barriers to bodily diversity. Prior to the social
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model, the soci olo gical thought of Erving Goffman contrib uted to thinking
about inter ac tion and the body in everyday social situ ations. I consider that
Goffman's theory, although classic and requiring some adjust ments to the
crit ical assump tions of the social model, favours above all an assess ment of
disab ility from the point of view of inter ac tion. I use the method of
framing  or frame  analysis, based on my exper i ence as a profes sional in
disab ility assess ment and research into crit ical disab ility studies, and I try
to explore the possib ility of using Goffman's theory to char ac terise disab‐ 
ility from a biopsychoso cial point of view. I crit ic ally analyse the concepts of
face- to-face inter ac tion, façade, co- presence, bodily expres sion, involve‐ 
ment, stigmatization, and situ ational inappropriateness, which together can
provide an analyt ical arsenal for profes sionals to analyse the dynamic rela‐ 
tion ship between bodies, differences, and contexts in the act of assess ment,
in dialogue with the social model.
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TEXTE

Introdução
O presente artigo visa analisar a relação entre Dança Afrobrasileira 1 e
defi ci ência, a partir da proposta artístico- educativa “Oficina Dança
de Rainhas: dança afro e defi ci ência”, promo vida, em 2019, pela Ativi‐ 
dade Curri cular em Comu ni dade e Soci e dade (ACCS) 2 Aces si bi li dade
em Trân sito Poético, vincu lada à Escola de Dança da Univer si dade
Federal da Bahia (UFBA), sob coor de nação das docentes Edu Oliveira,
Cecilia Accioly e Maria Beatriz do Carmo.

1
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A refe rida oficina, com medi ação da profes sora Marilza Oliveira, e
minis trada pelas dança rinas Josy Brasil e Graziela Santos, é rica para
análise inter sec ci onal dos capa ci tismos (Mello, 2019) sofridos pela
baila rina por conta de marca dores de raça e defi ci ência aqui proposta
por visi bi lizar a traje tória de Josi mare de Cristo Reis, conhe cida como
Josy Brasil, uma dança rina negra com deficiência.

2

Inspi rados pela pers pec tiva desco lo nial de Walter Mignolo (2008,
p. 288), em sua proposta de “deso be di ência epis tê mica”, e nas discus‐ 
sões de Robert McRuer (2006) a respeito da norma ti vi dade de corpos
sem defi ci ência como aqueles funci o nais, capazes, ‘normais’;
tomamos o conceito de “bipedia compul sória” (Carmo, 2020), criado
no contexto da Dança por Edu Oliveira, para refle timos sobre como a
corpo ra li dade de Josi coloca em xeque os padrões que foram se
fixando no contexto da Dança Afro bra si leira, assim como os padrões
exclu dentes fixados pela dança clás sica e moderna. Inici al mente,
então, será apre sen tado o contexto histó rico das mudanças ocor ridas
nessa insti tuição de ensino que esti mulam a produção deste artigo.
Em seguida, através de levan ta mento bibli o grá fico, será abor dada a
criação e desdo bra mentos da Dança Afro bra si leira, traçando uma
traje tória desde a sua precur sora, a coreó grafa e dança rina Mercedes
Baptista até a expe ri ência da dança rina Josy Brasil, primeira mulher
negra com defi ci ência a vencer um concurso para ser rainha de bloco
afro, no carnaval de Salvador, que concedeu entre vista para a
produção dessa escrita.

3

A Escola de Dança da UFBA é consi de rada refe rência no seu campo
de conhe ci mento no Brasil, e reco nhe cida por seu pionei rismo e
caráter inovador na formação de pessoas artistas, profes soras e
pesqui sa doras quali fi cadas, que muito tem contri buído para a
produção do saber em Dança, desde sua fundação, em 1956.

4

Ao completar sessenta anos, em 2016, essa insti tuição de ensino
passou por mais um momento impor tante de mudanças na sua estru‐ 
tura, entre elas: a reava li ação do currí culo para os cursos da gradu‐ 
ação; implan tação do curso de Licen ci a tura de Educação à Distância
(EAD) e, também, uma série de concursos para seleção de docentes
efetivas. Naquele certame, foram apro vadas a profes sora Marilza
Oliveira e o professor Edu Oliveira. Respec ti va mente, a primeira
docente negra a atuar na disci plina, recém implan tada, refe rente aos

5
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Estudos do Corpo com ênfase em Danças Popu lares, Indí genas e
Afro- Brasileiras e o primeiro professor cadei rante de uma facul dade
de Dança, no Brasil.

Se por um lado, a presença dessas docentes em espaços de cons‐ 
trução de saber de uma tradi ci onal insti tuição de ensino corres ponde
às mudanças para dig má ticas em curso, por outro lado, o tempo que
isso demorou a acon tecer também revela o atraso com que essas
ques tões são reco nhe cidas. Sobre tudo, quando, durante anos, a
Escola de Dança da UFBA, negou o compar ti lha mento de saberes
concer nentes aos povos origi ná rios e popu lação negra, histo ri ca‐ 
mente excluídos, bem como a entrada de indí genas, pessoas negras e
com defi ci ência em seu quadro docente. O campo da Dança ainda
demonstra difi cul dade em incor porar – verda dei ra mente – expe ri ên‐ 
cias que não estejam enqua dradas nos cânones de uma dança clás sica
ou moderna, forjadas pelo corpo branco, cisgê nero e sem defi ci ência
que ocupa, majo ri ta ri a mente, os espaços de formação, criação, cura‐ 
doria, crítica e produção nessa área.

6

De maneira geral, no ambi ente da Dança, parece que a parti ci pação
de artistas com defi ci ência ainda fica restrita a deter mi nados espaços
e eventos que se entendem como “inclu sivos”, limi tando a sua
produção a um único discurso e ao tema da defi ci ência. Entre tanto,
os ambi entes da dança negra, contrá rios aos padrões euro cen trados
que se esta be leceu, em Salvador, como Dança Afro bra si leira, também
mantém lógicas exclu dentes e opres soras em relação às pessoas com
defi ci ência na cons trução de uma dança pautada na “capa ci dade
corporal compul sória” (McRuer, 2006; Moreira et al.,  2022). A
suprem acia da vertic al idade e virtuose presentes em outras danças
infringem, histor ica mente, opressões também ao povo negro com e
sem deficiência.

7

No mundo branco, o homem de cor encontra difi cul dades na
elabo ração de seu esquema corporal. O conhe ci mento do corpo é
unica mente uma ativi dade de negação. É um conhe ci mento em
terceira pessoa. Em torno do corpo reina uma atmos fera densa de
incer tezas (Fanon, 2008, p. 104).

Difi cul dades estas, que acabam, muitas vezes, fazendo com que as
pessoas negras tendam a inte ri o rizar e adaptar, às suas concep ções

8
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artís ticas, modos de orga ni zação que fogem àqueles próprios da
cultura afri cana, aqui, reela bo rados. Nesse sentido, é notória a
exclusão da pessoa negra com defi ci ência na cons trução de uma
dança brasi leira afror re fe ren ciada, pela impos si bi li dade de sua parti‐ 
ci pação diante da maneira como essa dança se desen volveu e perma‐ 
nece tanto nos espaços artís ticos, quanto peda gó gicos. Se, por uma
pers pec tiva histó rica, lutamos sempre por reco nhe ci mento, visi bi li‐
dade, respeito, inclusão e não violência, de que maneira a Dança
Afro bra si leira poderia cola borar na escrita de novas narra tivas da
história das pessoas negras com deficiência?

No caso desta dança, perce bemos que na sua concepção moder nista,
também foi forte mente influ en ciada a partir da univer sa li zação e
predo mi nância da pessoa branca como parte de uma cons trução
ideo ló gica, colo nial e raci a lista que fez com que se colo casse como
modelo de narra tivas, se perce bendo como defi nição de norma li dade.
No entanto, não se privaram de adotar elementos espe cí ficos da
cultura negra, usufruindo de suas riquezas, tomando- as para si, mas
despre zando quem a produziu.

9

Em seu artigo “Dança Afro: uma dança moderna brasi leira”, Mariana
Monteiro (2011) explica que com o cres ci mento e esta be le ci mento da
indús tria cultural de massa no país aparecem, no cenário cultural,
novas moda li dades de dança afro. Fora das festas popu lares e dos
rituais reli gi osos, surge como uma dança de palco, conec tada com a
produção radi ofô nica, com o teatro musical, com o cinema, entre cru‐ 
zando cultura popular, erudita e de massa. Para fomentar uma temá‐ 
tica exclu si va mente brasi leira na produção artís tica, torna- se neces‐ 
sário insti tuir sistemas de tradução e relei tura das práticas popu lares
presentes em festas popu lares, reli gi osas e profanas, e em terreiros
de candomblé. “A aparição da dança afro, inven tada e prati cada sob a
lide rança da artista negra Mercedes Baptista (1921-2014), na década
de 50, parece decorrer desse processo” (Monteiro, 2011, p. 5).

10

Inves tindo no fomento à valo ri zação da arte brasi leira, no ano de
1939, o ministro Capa nema convidou Eros Volúsia (1914-2004), baila‐ 
rina branca, para assumir a direção do curso de ballet do Serviço
Naci onal do Teatro – SNT, órgão público criado em 21 de dezembro
de 1937, subor di nado ao Minis tério da Educação e de Saúde Pública
para incen tivar e difundir a cultura naci onal. Em 1945 Mercedes

11
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Baptista é aceita no curso diri gido por Eros Volúsia e com ela tem
suas primeiras aulas de balé clás sico e dança folclórica.

Da escola do SNT, Mercedes reclama por ter sofrido discri mi nação
da parte de Eros Volúsia e de ter sido pouco valo ri zada. Foram
anali sadas fotos em que Eros aparece acom pa nhada de suas alunas
ou de algum corpo de baile e podemos notar a ausência de baila rinas
negras, mesmo quando se tratava de core o gra fias inspi radas na
cultura afro- brasileira. Em geral, vemos apenas a presença de negros
em meio aos toca dores de atabaque, no conjunto musical que
acom pa nhava as baila rinas. Talvez isso possa ser consi de rado um
sinal de que, embora o inte resse pela cultura de origem afri cana
fosse cres cente nos círculos cultu rais mais eliti zados, um espaço real
para a atuação do baila rino negro ainda não se efeti vara (Monteiro,
2011, p. 6).

Diante deste estudo e análise feitos por Monteiro (2011), perce bemos
o quanto o branco se acre dita dono da terra e das pessoas que ele
desu ma niza; “ele se consi dera o senhor predes ti nado deste mundo.
Ele o submete, estabelece- se entre ele e o mundo uma relação de
apro pri ação” (Fanon, 2008, p. 117).

12

Partindo desta premissa, a Dança Afro bra si leira, prin ci pal mente as
recri adas a partir das danças dos orixás, demonstra sofrer obli te ração
nos espaços consi de rados de hierar quia e poder, sendo sempre vista
como algo menor e sem rele vância artís tica. Ora! Toda essa violência
simbó lica acon tece quando essa esté tica de dança é proposta pela
própria pessoa negra, pois quando é a pessoa branca que se apro pria
e produz arte de proce dência afri cana, ela é visi bi li zada e acla‐ 
mada publicamente.

13

Isto nos mostra como esta nega ti vação da esté tica negra da dança
engendra, recor ren te mente, a abolição destes conhe ci mentos que,
inclu sive, se expandem para o âmbito acadê mico. Este espaço está
repleto de inte lec tuais brancos(as) que desprezam os saberes do povo
negro. No entanto, se apro priam destes saberes sem nenhum cons‐ 
tran gi mento, produ zindo pesquisas sobre sua história e cultura,
falando em seu nome, mas sem querer ser e nem passar pelos sofri‐ 
mentos que passam as pessoas negras. Nesse sentido, Carvalho
(2020) compre ende que “o espaço insti tu ci onal racista de base inten‐ 
si ficou o modelo colo ni zado de conhe ci mento, e a colo ni zação epis ‐
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tê mica, uma vez insta lada, trouxe novo estí mulo para a conti nu ação
da exclusão racial” (Carvalho, 2020, p. 85).

Esse ainda acre dita que15

A condição mesma das univer si dades foi colo ni zada. Nossa elite
branca trouxe uma elite acadê mica euro péia branca para fundar uma
univer si dade estri ta mente nos moldes das univer si dades ociden tais
modernas. O modelo insti tu ci onal foi o humbold tiano, com a
sepa ração entre saberes da matriz euro peia e inscre vendo nossa
academia como uma vari ante da chamada civi li zação ocidental
(Carvalho, 2020, p. 84).

Em termos da produção artís tica, compa nhias brasi leiras de dança
contem po rânea que prezam por elenco majo ri ta ri a mente branco,
ocupando funções de direção, core o grafia e dança rinas, trazem como
fonte de inspi ração para suas esté ticas cênicas as divin dades ioru‐ 
banas que, contra di to ri a mente, são diabo li zadas pelo pensa mento
euro cên trico. Estas monta gens artís ticas são, frequen te mente, acla‐ 
madas pelas mais dife rentes mídias, ocupando dife rentes palcos,
tendo como ponto de partida a explo ração da temá tica advinda, prin‐ 
ci pal mente, do candomblé e da umbanda. Porém, não deixam de
enun ciar na corpo ra li dade da pessoa dança rina, a técnica clás sica,
facil mente reco nhe cível pelo público.

16

Esta condição nos leva a admitir que as nossas fontes cultu rais,
tratadas como objeto de pesquisa artís tica pela bran qui tude, ainda
conti nuam, nos espaços refe rentes à dança, captu radas pela lógica
hegemô nica que se abas tece dos saberes afri canos para promo verem,
desres pei to sa mente, a exclusão de seus descen dentes. Com isso,
acaba por negar a possi bi li dade de pessoas coreó grafas e dança rinas
negras prota go ni zarem papéis em confor mi dade com o que lhes
é próprio.

17

Inclu sive, nos espaços de ensino, esta dinâ mica de apaga mento se
mantém conti nuada e, apesar de sabermos da exis tência da lei
10.639/03, que trata da obri ga to ri e dade do ensino da cultura negra,
ainda assim, por conta do advento do racismo e da desi gual dade
social, esta reali dade é consi de rada distante.
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O silêncio das escolas sobre as dinâ micas das rela ções raciais tem
permi tido que seja trans mi tida aos alunos uma pretensa
supe ri o ri dade branca, sem que haja ques ti o na mento desse problema
por parte dos profis si o nais da educação e envol vendo o coti diano
escolar em práticas preju di ciais em relação ao grupo negro.
Silenciar- se diante do problema não apaga magi ca mente as
dife renças e, ao contrário, permite que cada um cons trua, a seu
modo, um enten di mento muitas vezes este re o ti pado do outro. Esse
enten di mento acaba sendo pautado pelas vivên cias sociais de modo
acrí tico, confor mando a divisão e a hierar qui zação raciais (Milan &
Soerensen, 2011, p. 2).

Esta situ ação se dá, espe ci fi ca mente, devido à inex pres siva parti ci‐ 
pação de pessoas gestoras, coor de na doras e profes soras negras no
âmbito de ensino, inclu sive de arte, pelo não reco nhe ci mento da
diver si dade que promove o preconceito.

19

Dança da Rainha Mercedes
Baptista: contexto da
Dança Afrobrasileira
Lembrando o contexto em que surge a Dança Afro bra si leira, trazemos
como paisagem o movi mento moder nista naci onal, que teve início na
primeira metade do século XX. O movi mento artís tico, cultural e lite‐ 
rário tem seu marco oficial com a Semana de Arte Moderna de 1922 e
aparece como propulsor para a inovação no campo artís tico e
cultural, agre gando as mani fes ta ções popu lares indí genas e afri canas
na formação de uma cultura moderna brasileira.

20

Eros Volúsia e Mercedes Baptista são refe rên cias quando tratamos de
balé clás sico e Dança Afro bra si leira. Isso porque, na esti li zação das
suas danças, ambas trou xeram a figura do orixá como um dos prin ci‐ 
pais elementos cons ti tuintes. A primeira, mulher branca, nascida no
Rio de Janeiro, em uma família da elite carioca, iniciou sua formação
em balé clás sico aos quatro anos de idade. Projetou- se, naci onal e
inter na ci o nal mente, através de core o gra fias próprias inspi radas na
cultura brasi leira. Foi- lhe atri buída a invenção de um “bailado naci‐ 
onal”, num movi mento que seguia as propo si ções da Semana de Arte
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Moderna de 1922, através da incor po ração, na dança clás sica, de
elementos cultu rais, essen ci al mente, negros.

Assim, a Dança Afro bra si leira, carac te ri zada como primi tiva, sensual,
exótica, era utili zada por artistas brancas, como Eros, que se consi de‐ 
ravam em nível de supe ri o ri dade. Com compor ta mento racista, expli‐ 
ci ta mente notado nos lugares onde seu trabalho era apre sen tado,
desti nava à figura artís tica do elenco negro, presente em suas obras,
o lugar de subor di nação. Essa condição era perce bida nos diversos
espaços onde apre sen tavam seus traba lhos. Certa mente, a valo ri‐ 
zação a ser dada aos dança rinos e dança rinas afro des cen dentes só
seria efeti vada quando um deles, em busca de sua auto nomia e
direitos, de forma polí tica, orga ni zada e crítica, ocupasse o espaço
de liderança.

22

A segunda, mulher negra, nascida no inte rior do Rio de Janeiro, de
origem humilde, traba lhou como domés tica e bilhe teira de
cinema. Tornou- se Girl no teatro de revista, espaço que abriu possi‐ 
bi li dades para que reali zasse o desejo em estudar dança gratui ta‐ 
mente com Eros Volúsia. Conquistou, em pouco tempo, a opor tu ni‐ 
dade de subir ao palco para se apre sentar. Ali, sofreu processos
violentos de invi si bi li zação e subal ter ni zação, o que a fez buscar a
Escola de Dança do Theatro Muni cipal, onde lhe foi permi tido
frequentar gratui ta mente as aulas, após relatar sobre sua reali dade
social (Melgaço, 2007).

23

No livro “Mercedes Baptista – A criação da iden tidade negra na
dança”, o autor Paulo Melgaço confirma:

24

Naquele mesmo ano, acon teceu sua primeira apre sen tação pública,
em um espe tá culo orga ni zado por Eros, no Teatro Ginásio Portu guês.
O pianista da escola criou a música “pintando o sete” para que ela se
apre sen tasse em conjunto com Otacílio Rodri gues. A apre sen tação
foi um sucesso, confir mando o talento da jovem para a dança
(Melgaço, 2007, p. 14).

Nesta ocasião, mesmo fazendo papel de empre gada no número apre‐ 
sen tado, Mercedes Baptista arrancou aplausos da plateia, sendo
menci o nada no jornal o Globo como “a reve lação da noite”, junta‐ 
mente com Otacílio. Esse evento rendeu o convite para que a apre‐ 
sen tação fosse feita em outro local e Eros foi soli ci tada a sele ci onar
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os melhores números. Para surpresa de Mercedes, o seu não foi esco‐ 
lhido, ficando magoada por sua profes sora e coreó grafa ter esco lhido
outro, inter pre tado por um baila rino branco e que não tinha nenhum
destaque no corpo de baile.

Esse foi um dos tantos episó dios que ocor reram, fazendo com que
Mercedes Baptista se sentisse pouco valo ri zada e até discri mi nada
por Eros. Nos diversos ambi entes cultu rais frequen tados pela elite, as
apre sen ta ções artís ticas que traziam temas rela ci o nados à afri ca ni‐ 
dade eram muito requi si tadas e apre ci adas. O problema é que era
negado ao corpo negro a opor tu ni dade de ocupar esse espaço,
estando sabo tada, recor ren te mente, sua atuação.

26

Diante das recor rên cias racistas que sofria no Corpo de Baile por ser
uma mulher negra, acabou parti ci pando do concurso promo vido pelo
Teatro Expe ri mental dos Negros (TEN), sendo eleita a “Rainha das
Mulatas”. O concurso tinha como obje tivo ampliar a auto es tima da
mulher negra brasi leira promo vendo sua beleza. Nesse momento,
inicia a sua relação de amizade com Abdias do Nasci mento, fundador
do TEN que a convida para inte grar a enti dade como baila rina, coreó‐ 
grafa e colaboradora.

27

Foi no 1º Congresso do Negro Brasi leiro, que tinha como foco discus‐ 
sões e estudos das ques tões refe rentes ao negro, elabo rado pelo TEN,
de  26 de agosto a  4 de setembro de 1950, no Rio de Janeiro que
Mercedes conheceu Katha rine Dunham, antro pó loga, dança rina,
coreó grafa, profes sora e ativista social na defesa de causas rela ci o‐ 
nadas ao negro. Dunham veio ao Brasil realizar diversas ativi dades
artís ticas com o propó sito de oferecer uma bolsa de estudos, opor tu‐ 
ni zando a atuação em seu grupo, na cidade de Nova  Iorque.
Mercedes, além de sua competência artística e por já estar envolvida
com o movi mento negro brasileiro, foi a escolhida. De volta ao Brasil,
começou a intro duzir na sua prática o apren di zado adqui rido com
Dunham que moti vava a busca pela desco berta de um estilo de dança
que valo ri zasse a sua afrodescendência.

28

As danças dos orixás se tornaram inspi ração para a criação do Balé
Folcló rico de Mercedes Baptista, que foi consi de rada a cria dora da
iden ti dade negra para a Dança reco nhe cida como Afro bra si leira.
Mesmo não sendo adepta da reli gião do candomblé, se encar regou de
reela borar e aplicar essa dança em suas aulas e nos traba lhos core o ‐
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grá ficos para os palcos. Podemos dizer que a sua dança trouxe algo
de espe cí fico: a valo ri zação da tradição afri cana por inter médio da
dança dos orixás em ruptura com os códigos do balé clás sico.
Contudo, as suas aulas se estru tu ravam nos moldes da técnica clás‐ 
sica e da dança moderna com barra, centro, diagonal e a nomen cla‐ 
tura de alguns passos em francês.

Inves ti ga ções dire ci o nadas para a criação de formas de danças que se
ajus tassem ao cenário artístico- cultural vigente, sem consi derar a
diver si dade de corpos, promo veram o apare ci mento da Dança Afro‐ 
bra si leira. Tal dança conformou- se com base na repro dução das
danças dos orixás, mas descon si derou algumas narra tivas mito ló gicas
ioru banas, apre sen tadas por meio de itans refe rentes à presença de
deter mi nado orixá com defi ci ência. No itan “Ossaim é muti lado por
Orun milá”, Regi naldo Prandi (2001, p. 160) revela a condição de orixá
com defi ci ência que se torna Ossaim.

30

Ao indi carmos o itan supra ci tado acre di tamos ser possível reela borar
e ressig ni ficar a defi ci ência no contexto da nossa escrita, cola bo‐ 
rando para repen sarmos algumas atitudes e pensa mentos na relação
com a pessoa negra com defi ci ência em diversos ambi entes, inclu sive
na Dança. Trazemos para o campo simbó lico a exis tência dessas
pessoas e suas contri bui ções para a soci e dade, desti tuindo a defi ci‐ 
ência da sua herança histórico- religiosa como culpa ou resul tado de
um castigo divino, como algo nega tivo já que se torna, pelo que nos
conta esse itan, uma das carac te rís ticas do próprio orixá.

31

Imaginar a conti nui dade desse itan a partir do ponto em que Ossaim
passa a viver com uma nova corpo ra li dade e continua sendo o mesmo
orixá reali zando igual mente todos os seus feitos, seria rejeitar a
histó rica única (Adiche, 2019) que vem sendo contada, ao longo dos
tempos, sobre as pessoas com defi ci ência. Ou seja, Ossaim não deixa
de ser orixá por causa da defi ci ência, assim como uma mulher negra
não deixa de ser mulher, nem negra, e muito menos dança rina, por
possuir uma deficiência.

32

Deste modo, ques ti o namos: como compre ender as confor ma ções da
Dança Afro bra si leira, reela bo rada a partir das danças dos orixás e
seus orikis 3 e  itans 4, se este aspecto é total mente descon si de rado
nos contextos artístico- educativos por parte das pessoas propo si‐ 
toras e faze doras destas danças? Prin ci pal mente quando falamos de
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Salvador, um dos pólos afir mado com os movi mentos reali zados pelos
afro des cen dentes que lutaram pelo resgate da cultura de motriz afri‐ 
cana e seus valores, tão violen tados, negados e opri midos ao longo da
história, onde essa dança se confi gura como um terri tório de resis‐ 
tência. Neste sentido, a dança negra surge como contra dis po si tivo do
racismo, da exclusão, da invi si bi li dade, nega dores da iden ti dade
negra. Ela é atitude polí tica! (Silva, 2016).

Dança da Rainha Josy Brasil
Josi mare de Cristo Reis, conhe cida como Josy Brasil, é uma dança rina
e comu ni có loga, nascida na zona rural do inte rior da Bahia. Admi ra‐ 
dora da dança e do esporte, pelo contexto fami liar e terri to rial, não
recebeu incen tivo para desen volver suas apti dões, preci sando inter‐ 
romper uma carreira emer gente e vito riosa no Jiu Jitsu, aos 16 anos.
Assim, seguindo uma traje tória comum a muitas pessoas que vivem
nos recantos do Brasil, decide mudar- se para a cidade grande, a fim
de conse guir melhores condi ções de vida. Aos 19 anos, casa- se com
um italiano e passa a viver na Itália, onde traba lhou como garço nete,
modelo, babá, comer ci ante, empre sária, entre outros serviços. Na
cidade de Bergamo, Josy conheceu um grupo de espe tá culos folclo‐ 
rís ticos que se apre sen tava com shows de música e dança brasi leira e
latina (samba, salsa, merengue, bachata, chá- chá-chá). Foi nessa
compa nhia que aprendeu a dançar, perma ne cendo no grupo por
quatorze anos.

34

Apesar de sua traje tória artís tica e dos anos de trabalho com dança na
Europa, Josy ainda acre dita que preci saria ter feito balé para ser
reco nhe cida como dança rina profis si onal, já que nunca teve opor tu‐ 
ni dade de um estudo formal em Dança. A impo sição da dança clás sica
como base para outras danças cria profundas marcas em quem não
teve opor tu ni dade ou não possui a corpo ra li dade exigida para
executá- la. Revela um discurso colo ni zador de ser o prin cípio para
quais quer danças, embora saibamos que isso seja uma falácia. Por que
uma sambista ou uma dança rina de Dança Afro, por exemplo, preci‐ 
saria, como impo sição, saber balé para ser reconhecida?

35

Esse pensa mento colo ni zador recai em inúmeras exclu sões, mais
espe ci fi ca mente no contexto desse artigo, sobre corpos negros e com
defi ci ência. Estru tu ral mente, a dança clás sica exige um certo tipo de
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corpo que não comporta a diver si dade, provo cando inse gu rança,
descon forto, senti mento de inca pa ci dade e não pertença em quem
não se enquadra nesses padrões. Vimos na traje tória de Mercedes
Baptista, admi ra dora, estu diosa e com formação clás sica, o quanto
sua presença foi invi si bi li zada e excluída no âmbito desta técnica.

Recor dando ainda a história de Josy Brasil, em 2017, aos 32 anos, ela
sofreu um acidente auto mo bi lís tico, na Itália, que lhe causou uma
lesão medular deixando- a para plé gica. De volta ao seu país de
origem, Josy passou a frequentar espaços da cultura e arte de resis‐ 
tência negra, na cidade de Salvador, sobre tudo, os shows dos blocos
afros. Essas enti dades nasceram de uma relação com a forte atuação
polí tica dos movi mentos negros, por causa da repressão sofrida pela
popu lação negra, excluída de opor tu ni dades, estando posi ci o nada em
situ ação de vulne ra bi li dade social gerada pelo racismo.
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Nesta direção, o movi mento negro buscou estra té gias de lutas antir‐ 
ra cistas, na promoção da inte gração da comu ni dade negra na soci e‐ 
dade brasi leira. Dentre as tantas ações propostas, encontra- se a
inclusão de elementos da musi ca li dade, da dança com suas expres‐ 
sões corpo rais, indu men tária, cabelos dread ou black power, com a
fina li dade de dar visi bi li dade aos seus corpos a partir de elementos
esté ticos e de elevação da autoestima.
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Entre os prin ci pais blocos afro de Salvador, destacam- se Muzenza,
Malê DeBalê e Ilê Ayê. Este último foi o pioneiro em promover
concursos da beleza negra como forma de resis tência em resposta ao
processo exclu dente e de apaga mento advindo da soci e dade racista
sote ro po li tana. No ano de 1976, cria o concurso “Deusa do Ébano”
para a eleição de uma mulher negra que se tornasse a rainha do bloco
e repre sen tante da enti dade no ciclo carna va lesco, confe rindo uma
polí tica de ação afir ma tiva, valo ri zação, visi bi li dade
e empoderamento.

39

Essas mulheres, para parti ci parem do concurso, como forma de reco‐ 
nhe ci mento e afir mação da iden ti dade, eram moti vadas e orien tadas,
a partir do tema proposto pelo bloco, a produ zirem seus figu rinos.
Era impor tante que levassem em consi de ração a utili zação de imple‐ 
mentos afro- religiosos na indu men tária, adereços e cabelos que, se
soma riam às suas danças. Esta inici a tiva e confor mação, promo vidas
pelo Bloco Afro Ilê Aiyê inspirou, com suas ações, outros blocos que
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foram fundados poste ri or mente, a exemplo dos já citados Malê
DeBalê e Muzenza.

Josy Brasil sempre sonhou em ser “rainha de bloco  afro”. Quando
foram anun ciadas as inscrições para o concurso da Deusa do Ébano
2019, sem nenhum imped i mento no regu la mento para a participação
de pessoas com deficiência, ela decidiu se  inscrever. Encon trou
suporte na profes sora e coreó grafa Graziela Santos para dar- lhe
orien ta ções nos ajustes da Dança Afro bra si leira à sua condição
de cadeirante.

41

Graziela já havia tido expe ri ên cias ante ri ores em dança com pessoas
com defi ci ência quando parti cipou, por dois anos, da Ativi dade Curri‐ 
cular em Comu ni dade e Soci e dade (ACCS) Aces si bi li dade em Trân sito
Poético e em algumas ações do Grupo X de Impro vi sação em Dança,
na época, coor de nados pela profes sora Fátima Daltro da Escola de
Dança da Univer si dade Federal da Bahia. Sem dúvida, os conhe ci‐ 
mentos gerados por esse trabalho sobre aces si bi li dade, corpo e dança
na relação com a defi ci ência contri buiram para o inte resse dessa
profis si onal em desen volver o trabalho de prepa ração de Josy Brasil.
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Antes de encon trar a profes sora Graziela Santos, Josy havia procu‐ 
rado, sem sucesso, outras profis si o nais que também possuíam expe‐ 
ri ên cias em concursos de rainhas dos blocos afro. A condição de
cadei rante pode ter sido um fator para o silêncio que Josy recebeu
como resposta, assim como foi um fator deci sivo para sua desclas si fi‐ 
cação na primeira etapa do concurso. A presença de uma dança rina
com defi ci ência nesse ambi ente ques ti o naria todos os padrões que
foram se fixando no contexto da Dança Afro bra si leira, assim como os
padrões exclu dentes fixados pela dança clás sica e moderna que
tanto criticamos.
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Nesse sentido, profis si o nais que se sustentam em bases de poder da
corpo nor ma ti vi dade prefe riram, por falta de parâ me tros desta dança
em corpos negros com defi ci ência, eliminar de imediato aquela que
se apre sen tava como fora da norma naquele concurso. Para refletir
acerca da estru tura norma tiva que deter mina exclu sões e opres sões
contra as pessoas com defi ci ência no contexto da Dança, em suas
meto do lo gias e processos de criação, formação, cura doria e
produção, o professor e pesqui sador Edu Oliveira criou o conceito de
“bipedia compul sória” (Carmo, 2020).
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Este conceito aproxima- se das discus sões apro fun dadas pelo modelo
histórico- cultural, apre sen tado por Robert McRuer (2006). Nesta
abor dagem da defi ci ência, compreende- se que mesmo com todas as
mudanças concei tuais e polí ticas que surgiram a partir da década
1970, a pessoa com defi ci ência continua sendo vista como incapaz,
colo cada à margem da dinâ mica social. Mesmo se vivês semos, utopi‐ 
ca mente, em uma soci e dade comple ta mente aces sível, as pessoas
com defi ci ência conti nu a riam a ser perce bidas como infe ri ores,
coita di nhas e inca pazes. Por essa razão, toda expe ri ência de corpo
compre en dida dentro do espectro das diversas defi ci ên cias está
fadada ao fracasso, ao silen ci a mento, invi si bi li dade, exclusão
e violência.

45

A noção do corpo capaz (McRuer, 2006) como universal e dese jável,
como corpo central em espaços de poder e decisão, como corpo
colo ni zador, nos provoca a inter sec ci o na lizar a expe ri ência da defi ci‐ 
ência com a de negri tude, no processo histó rico de subal ter ni zação
em relação ao corpo sem defi ci ência e branco, respec ti va mente. É
percep tível que a bipedia compul sória (Carmo, 2020), nos termos de
Edu Oliveira, já se mostra como um modelo rígido na esté tica e na
dança dos concursos de rainhas dos blocos afro de Salvador.

46

Por outro lado, a presença de uma dança rina cadei rante num
concurso como esse, por si só, já descons trói radi cal mente toda a
formu lação de corpo, dança e beleza dos padrões tornados hegemô‐ 
nicos também nesses espaços. A defi ci ência, em qual quer contexto,
denuncia a fragi li dade e ficção da norma ti vi dade (McRuer, 2006), o
esva zi a mento de certos discursos que se pretendem trans for ma‐ 
dores, mas repetem, de outras maneiras, opres sões e invisibilidades.

47

A mudança efetiva, segundo Walter Mignolo (2008, p.  288) só pode
ocorrer através da deso be di ência epis tê mica, sem a qual “perma ne‐ 
ce remos no domínio da oposição interna aos conceitos modernos e
euro cen trados”. Por uma pers pec tiva desco lo nial, não se trata de
negar e aban donar o que já foi produ zido, mas “aprender a desa‐ 
prender” para que outros modos de conhe ci mento possam emergir.

48

A presença de pessoas com defi ci ência nos ambi entes da Dança Afro‐ 
bra si leira pode apre sentar inúmeras possi bi li dades de se cons truir
saberes distantes das estru turas colo niais. Sem parâ me tros ou
práticas que privi le giem outros corpos além dos norma tivos, profis si ‐
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o nais desta área artís tica tem muito a aprender com as pessoas com
defi ci ência como ação desco lo ni za dora, a qual, para Mignolo (2008,
p. 290), trata- se de

subs ti tuir a geopo lí tica de Estado de conhe ci mento de seu
funda mento na história impe rial do Ocidente dos últimos cinco
séculos, pela geopo lí tica e a polí tica de Estado de pessoas, línguas,
reli giões, conceitos polí ticos e econô micos, subje ti vi dades, etc., que
foram raci a li zadas (ou seja, sua óbvia huma ni dade foi negada).

Subs ti tuir proce di mentos, pensa mentos e compor ta mentos requer
uma postura ética. Estamos preci sando mesmo, urgen te mente, de
uma ética que radi ca lize o processo de desco lo ni zação do pensa‐ 
mento ocidental mantido ainda em deter mi nados espaços engen‐ 
drados por modelos hegemô nicos e que, mesmo apresentando- se de
maneira crítica e disrup tiva em relação ao sistema colo nial, acabam
por cons truir outras hege mo nias ainda base adas em epis temes do
próprio colo ni zador, como temos visto nos ambi entes da Dança como
um todo, incluindo a Dança Afro bra si leira. É inegável a impor tância
desta dança e sua ruptura com deter mi nados aspectos do pensa‐
mento colo nial. No entanto, a Dança Afro bra si leira não conse guiu
ainda se desti tuir, comple ta mente, das suas bases na dança clás sica e
moderna, como apre sen tado ante ri or mente. Desse modo, acaba por
repetir modelos ociden tais exclu dentes, sobre tudo em relação à
diver si dade de corpos.
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Na contramão da colo ni a li dade, a profes sora e pesqui sa dora Marilza
Oliveira (Silva, 2016) em sua pesquisa doutoral, a partir do
que  nomeia, CorpOrixá: Funda mentos para Danças de
Poéticas  Ancestrais, propõe uma compre ensão na pers pec tiva da
ances tra li dade e da multir re fe ren ci a li dade para os estudos da Dança
Afro bra si leira. Sua pesquisa impul siona um lugar ético de inclusão, de
encon tros e rela ções entre os aspectos de nossa natu reza, de nossa
história e de nossa cultura. Essa possi bi li dade de cons trução e
difusão de conhe ci mentos reivin dica, pela via artís tica, o diálogo com
o campo da educação das rela ções étnico- raciais no Brasil, essen cial
para o processo de formação iden ti tária e de libertação.
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Este estudo que se cons titui em uma propo sição para a criação de
processos artístico- educativos que implica tradição e contem po ra ‐
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nei dade.  O orixá, partí cula divina exis tente nas pessoas (Santos,
2010), é apar tado do ambi ente reli gioso, estabelecendo- se assim,
cone xões rela ci o nadas aos elementos da natu reza que este exerce
domínio, a partir de processos que disparam ques tões sócio- 
histórico-culturais. Dança- se a partir da diver si dade de corpos, de
suas histó rias indi vi duais e cole tivas e no reco nhe ci mento de que
também somos natureza.

A não ser pelo próprio capa ci tismo, é injus ti fi cável que os debates
acerca da defi ci ência não sejam incluídos nas pautas de discus sões
dos grupos sociais que defendem um mundo mais justo e igua li tário
para todas as pessoas. A saber, capa ci tismo é um termo compre en‐ 
dido “ora como uma forma de discri mi nação, violência e opressão
social contra pessoas com defi ci ência, ora uma norma ti vi dade
corporal e compor ta mental baseada na premissa de uma funci o na li‐ 
dade total do indi víduo” (Mello, 2019, p. 130). Nesse sentido, a defi ci‐ 
ência está asso ciada à incapacidade.
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Sem dúvida, por ser consi de rada incapaz de tornar- se uma rainha de
bloco afro por causa da sua defi ci ência, o capa ci tismo desclas si ficou
Josy Brasil no concurso da Deusa do Ébano. Em conversas com
pessoas ligadas ao concurso, surgiram justi fi ca tivas de que a Dança
Afro bra si leira exige a verti ca li dade que um corpo cadei rante não
pode  corresponder. Outro possível fator imped itivo para sua
classificação seria a falta de acess ib il idade e a dificuldade para
adaptação do palco das apresentações na final do concurso, na sede
do bloco Ilê Ayê.
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Mesmo sem ter sido clas si ficada naquele concurso, Josy Brasil
tornou- se destaque na imprensa local pelo ined it ismo da presença de
uma mulher negra com deficiência em espaços como  aquele. Essa
visi bi li dade foi impor tante para lhe alçar ao posto de Muzem bela 2019
ou rainha do bloco afro Muzenza. A partir dali Josy entraria para a
história do carnaval baiano como a primeira rainha cadei rante de um
bloco afro.
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Oficina Dança de Rainhas: Dança
Afro e deficiência
Logo depois do concurso que coroou Josy Brasil como a Muzem bela
2019, iniciaram- se as aulas da UFBA. Geral mente, a Escola de Dança
faz uma extensa progra mação para recep ci onar estu dantes durante a
semana inau gural do primeiro semestre e o corpo docente sugere
ativi dades refe rentes aos seus compo nentes curri cu lares. Diante da
impor tância do título conquis tado por Josy, foi proposta como
primeira ativi dade da ACCS Aces si bi li dade em Trân sito Poético a
oficina “Dança de Rainhas: Dança Afro e defi ci ência”, minis trada pela
Muzem bela e sua profes sora, Graziela Santos, pessoa sem deficiência.
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A ACCS Aces si bi li dade em Trân sito Poético, atual mente, coor de nada
pelas docentes Edu Oliveira, Cecília Accioly e Maria Beatriz do
Carmo, desen volve trabalho junto a grupos de pessoas com e sem
defi ci ência ques ti o nando os meca nismos de exclusão presentes no
campo da Dança. Para isso, propõe expe ri ên cias nas áreas de criação
e formação artís tica, buscando estra té gias para que a presença de
pessoas com defi ci ência em espaços de cons trução de conhe ci mento
em Dança favo reça mudanças para dig má ticas nessa área. Assim, foi
proposta a aula de Dança Afro bra si leira com Josy Brasil para que
compar ti lhasse também, em um bate- papo, sua expe ri ência nos
concursos de beleza negra dos blocos afro.
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A referida oficina atraiu muitas pessoas que lotaram o Teatro do
Movi mento da Escola de Dança. O público era diverso e contava com
a parti ci pação de estu dantes de vari ados cursos de gradu ação e pós- 
graduação da UFBA, assim como pessoas da comu ni dade externa à
Univer si dade. O número signi fi ca tivo de pessoas com diversas defi ci‐ 
ên cias (física, visual e audi tiva) foi um fator impor tante e desa fi ador
para aquela expe ri ência, uma vez que, como dito ante ri or mente, a
Dança Afro bra si leira apre senta prin cí pios forte mente norma tivos. A
diver si dade ali posta exigia uma atenção espe cial e uma meto do logia
apro priada para consi derar as espe ci fi ci dades corpo rais que
formavam aquele coletivo.
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A profes sora Marilza Oliveira, por sua extensa expe ri ência e rele vante
pesquisa em Dança Afro bra si leira, havia sido convi dada a mediar o
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bate- papo com Josy Brasil e Graziela Santos, ao final da oficina. Nessa
ocasião, pela primeira vez, Marilza observou que a relação corpo- 
tempo-espaço-movimento proposta por esta esté tica de dança se
dife ren ciava entre as pessoas com e sem defi ci ência. Por isso, ela que
não possui defi ci ência, decidiu fazer a aula expe ri men tando outras
possi bi li dades corpo rais que fugissem da norma ti vi dade própria da
Dança Afro bra si leira, acom pa nhando as estra té gias apre sen tadas
pelas pessoas com defi ci ência presentes na atividade.

Neste momento, Edu Oliveira já havia se libe rado da sua cadeira de
rodas para expe ri en ciar a dança em nível baixo, utili zando a força dos
braços para conse guir se mover no solo e realizar a célula de movi‐ 
mento no tempo deter mi nado pelas profes soras da  oficina. Marilza,
então, dispensou sua vertic al idade para exper i mentar outros jeitos de
mover no chão. Nas sequências de movi mentos real iz adas em deslo‐ 
ca mento no solo percebeu a dificuldade em asso ciar o movi mento
corporal com o ritmo demarcado pela percussão do samba afro,
procedente do bloco Ilê Aiyê. Isso porque a própria célula rítmica
executada por uma pessoa “bípede”, ganha outros contornos e novas
e, não menos interess antes, possib il id ades de execução no corpo de
uma pessoa com deficiência.
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Marilza observou o quanto profis si o nais docentes da Dança Afro bra‐ 
si leira não dão a devida impor tância às confi gu ra ções rítmicas
advindas dos instru mentos percus sivos e desprezam as diversas
pers pec tivas de divisão musical que contem plam ativi dades com a
parti ci pação de pessoas com defi ci ência. Tais profis si o nais não se
abrem aos novos desa fios e muito menos estão atentas às suas
próprias posturas, na propo sição de tópicos concei tuais, meto do ló‐ 
gicos e atitu di nais em sala de aula que consi dere a presença
dessas pessoas.
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Na prática, a utili zação dos braços de uma pessoa cadei rante para a
execução dos movi mentos da dança, ao mesmo tempo em que se
precisa utilizá- los para o deslo ca mento, não pode acom pa nhar o
ritmo deter mi nado para a efeti vação da movi men tação suge rida.
Naquela oficina, foram várias tenta tivas em alterar as figuras musi cais
e, conse quen te mente, a sua duração, sem renun ciar à expres si vi dade
neces sária àquela ação. Foi inte res sante observar que cada confi gu‐ 
ração corporal exigia ajustes espe cí ficos para a reali zação daquela
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dança. Por exemplo, enquanto a pessoa que dança na cadeira de
rodas utiliza um tempo musical para a reali zação dos movi mentos e
outro tempo para o deslo ca mento no espaço, a pessoa que dança em
pé pode deslocar- se conco mi tan te mente aos movi mentos de braço.
Também, os enun ci ados a respeito de direção e movi men tação quer
seja de pernas, quadril, cabeça, braços ou ombros preci savam
contem plar com maior deta lha mento as pessoas cegas presentes
no teatro.

No entanto, naquela oficina, mesmo que uma das profes soras fosse
uma mulher negra cadei rante, o pensa mento norma tivo se impunha
nos exer cí cios propostos, elabo rados a partir dos corpos sem defi ci‐ 
ência. Era evidente que não podia, naquele contexto, em meio às dife‐ 
renças, se descon si derar cada corpo e suas parti cu la ri dades em
relação ao ritmo percus sivo e sua conexão com o movi mento. As
expe ri ên cias diversas da defi ci ência, ali, presentes, exigiam orga ni‐ 
zação corporal e acio na mentos dife rentes do que deter mina a codi fi‐ 
cação que parece fixada pela Dança Afro bra si leira, forjada na verti ca‐ 
li dade e corpo nor ma ti vi dade euro cên trica. Nessa expe ri ência, os
diversos tipos de defi ci ência apre sen taram novas possi bi li dades de
tempo, espaço e movi mento para algo que parecia dado e definitivo.

63

Sem dúvidas o contato e o convívio com o difer ente errad icam
precon ceitos e estigmas em relação àquelas pessoas consid eradas
inferi ores e incapazes. É através do encontro que estas têm a opor tu‐
ni dade de mostrar suas poten ci a li dades e apre sen tarem outras
maneiras de se olhar para um deter mi nado fenô meno. No que tange o
campo da Dança com pessoas com defi ci ência, seja lá qual estilo ou
técnica que se trabalhe, requer atenção para as espe ci fi ci dades de
cada corpo e exige adequa ções meto do ló gicas a fim de poten ci a lizar
as carac te rís ticas únicas de cada pessoa.
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Se faz neces sário repen sarmos os modelos pelos quais a Dança
continua alicer çada, pois demonstra ainda pouca flexi bi li dade nos
seus espaços de formação, circu lação, produção e criação artís tica
que contemple dife rentes fisi ca li dades e expe ri ên cias. Descons truir
essa ideia estru tu rante da Dança forjada pelo pensa mento ocidental
que, ao ser enun ciada, ainda carrega em si imagens rela ci o nadas a um
corpo branco, longi líneo, bípede, cisgê nero, virtuoso, harmo nioso e
legi ti mado como seu prin cipal porta voz. Urge proble ma ti zarmos os
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modos de pensar a criação, difusão e ensino refe rentes à Dança Afro‐ 
bra si leira, reco nhe cendo as inco e rên cias histó ricas de um modelo de
dança afetada pelo patri ar cado branco, hétero, cis e bípede, que
desco nhece a riqueza e beleza que tange a diversidade.
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NOTES

1  Optamos em nomear a Dança Afro bra si leira no singular, enten dendo a sua
relação com a diás pora afri cana e as diversas expres sões que nela estão
contidas. Nas vari adas esté ticas de dança dentro de um refe ren cial comum,
a Dança Afro bra si leira aglo mera várias danças de natu reza afror re fe ren‐ 
ciada, rein ven tadas em terri tório brasileiro.

2  Uma Ativi dade Curri cular em Comu ni dade e Soci e dade (ACCS) constitui- 
se, além de ativi dade de extensão, em um compo nente curri cular dos cursos
de Gradu ação e Pós- Graduação, onde a comu ni dade interna da UFBA –
estu dantes e profes sores – desen volve ações com deter mi nados grupos da
comu ni dade externa.

3  Do yorùbá (orí = cabeça, kì = saudar), são versos, frases ou poemas que
são formados para saudar o orixá referindo- se a sua origem, suas quali dades
e ancestralidade.

4  É uma palavra de origem iorubá que signi fica história ou conto.

RÉSUMÉS

Português
O presente artigo visa analisar a relação entre Dança Afro bra si leira e defi ci‐ 
ência, a partir da proposta artístico- educativa “Dança de Rainhas: dança
afro e defi ci ência”, promo vida, em 2019, na Escola de Dança da Univer si dade
Federal da Bahia. Este acon te ci mento promoveu modos de repensar
processos artístico- educativos que cola borem para novas pers pec tivas no
campo da Dança, desti tuindo lógicas exclu dentes e opres soras em relação
às pessoas com defi ci ência, em prol e na cons trução de danças que neguem
a supre macia da verti ca li dade e virtuose presentes em outras de concepção
euro cen trada. Tais danças infringem, histo ri ca mente, opres sões também à
comu ni dade negra, que tende a inte ri o rizar e adaptar às suas concep ções
artís ticas, modos de orga ni zação que fogem àqueles próprios da cultura
afri cana, aqui, reela bo rados. Assim, chamamos atenção para a exclusão da
pessoa negra com defi ci ência na cons trução de danças brasi leiras afror re fe ‐
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ren ci adas. Elegemos Mercedes Baptista e Josy Brasil, mulheres negras, de
inegável repre sen ta ti vi dade, que expe ri en ci aram em seus corpos e traje tó‐ 
rias artís ticas, respec ti va mente, a violência do racismo e do capa ci tismo. Os
resul tados da pesquisa reco nhecem as inco e rên cias que nós, docentes e
artistas, histo ri ca mente come temos, tendo como pautas o modelo de
danças afetadas pelo patri ar cado branco, hétero, cis e bípede, que desco‐ 
nhece a riqueza e beleza da diversidade.

Español
Este artículo tiene como obje tivo analizar la rela ción entre la danza afro bra‐ 
si leña y la disca pa cidad, a partir de la propuesta artístico- educativa "Danza
de las Reinas: Afro danza y disca pa cidad", promo vida en 2019 en la Escuela
de Danza de la Univer sidad Federal de Bahía. Este evento promovió formas
de repensar ciertos procesos artístico- educativos que contri buyen a nuevas
pers pec tivas en el campo de la danza, elimi nando lógicas exclu yentes y
opre sivas en rela ción a las personas con disca pa cidad y favo re ciendo la
cons truc ción de danzas que nieguen la supre macía de la verti ca lidad y el
virtuo sismo presentes en otras danzas euro cén tricas. Histó ri ca mente, tales
danzas también han infrin gido la opre sión de la comu nidad negra, que
tiende a inte rio rizar y adaptar a sus propias concep ciones artís ticas modos
de orga ni za ción dife rentes de los de la cultura afri cana, que aquí son reela‐ 
bo rados. Por lo tanto, desta camos la exclu sión de las personas negras con
disca pa cidad en la cons truc ción de las danzas brasi leñas afro- referenciadas.
Elegimos a Mercedes Baptista y Josy Brasil, mujeres negras de inne gable
repre sen ta ti vidad, que expe ri men taron la violencia del racismo y del capa‐ 
ci tismo en sus cuerpos y trayec to rias artís ticas, respec ti va mente. Los resul‐ 
tados de la inves ti ga ción reco nocen las incohe ren cias que histó ri ca mente
hemos come tido como profe soras y artistas, tomando como guía el modelo
de danzas afec tadas por el patriar cado blanco, hetero, cis y bípede, que
ignora la riqueza y la belleza de la diversidad.

English
This article aims to analyse the rela tion ship between Afro- Brazilian dance
and disab ility based on the artistic- educational proposal “Dance of the
Queens: Afro dance and disab ility,” a work shop held in 2019 at the School of
Dance of the Federal Univer sity of Bahia. The event provided an oppor tunity
to rethink the artistic- educational processes that contribute to new
perspect ives in the field of dance. It elim in ated the logic of exclu sion and
oppres sion of people with disab il ities  by and through the construc tion of
dances that deny the supremacy of vertic ality and virtu osity present in
other dances of Euro centric concep tion. These dances have also histor ic ally
over turned the oppres sion of the black community, which tends to inter n‐ 
alise and adapt modes of organ isa tion different from those of African
culture to its own artistic concep tions, reworked here. We there fore draw
atten tion to the exclu sion of disabled black people in the construc tion of
Afro centric Brazilian dances. We have chosen Mercedes Baptista and Josy
Brasil, black women of undeni able repres ent at ive ness who have exper i ‐
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enced the viol ence of racism in their bodies and the viol ence of ableism in
their artistic careers. The results of the research recog nise the histor ical
incon sist en cies of teachers and artists who have taken as their guideline the
model of dances configured by the white, hetero, cis, and bipedal patri‐ 
archy, which ignores the rich ness and beauty of diversity.
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