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Reflexiones del equipo editorial

Gildas Brégain, Carolina Ferrante, Maria Fernanda Arentsen Valéria Aydos

1 Usualmente, en nuestras culturas, el numero 1 significa el inicio de
algo. Pues bien, la publicacion del primer ejemplar de los Cuadernos
Franco-Latinoamericanos de Estudios de la Discapacidad puede ser
leida en un doble registro: como punto de partida pero, también,
como instancia de llegada. Nuestra revista surge de un dialogo
iniciado hace mas de una década atras por un pequefio grupo de
investigadores/as del campo de las Ciencias Sociales y las Humani-
dades provenientes de los tres lugares de enunciacion que articula el
nombre de la revista (lo Franco, lo Latino, lo Americano). Ese dialogo
estaba motivado por el interés en construir espacios académicos y de
incidencia donde discutir, de modo amplio, la construccion social de
la discapacidad en nuestras geografias locales. Este intercambio
estaba guiado por ciertas problematizaciones que emergian de los
trabajos de investigacion empiricos que tensionaban cierta retorica
universalizante popularizada a través de la difusion y hegemonia del
modelo social de la discapacidad, elaborado en el mundo anglosajon.
Existian paradojas, especificidades y originalidades que no habian
sido analizadas desde los Disability Studies desarrollados en lengua
inglesa, que habilitaban un espacio comun para
pensar colectivamente.

2 Pues bien, lentamente, aquellos intercambios fueron adquiriendo
cierta institucionalidad. De hecho, esta nueva revista internacional es
una rama de la Red Francolatinoamericana sobre discapacidad que se
cred en 2014 y ya ha organizado 4 congresos franco-latinoamericanos
en el periodo 2014-2021. Ahora bien ;qué significan los Cuadernos
Franco-Latino-Americanos de Estudios de La Discapacidad como
punto de inicio? Principalmente, significan el interés por crear un
espacio de publicacion académico sobre la discapacidad para las
ciencias humanas y sociales francofonas y latinoamericanas. En una
apuesta epistemologica y politica, la gran originalidad de esta revista
radica en el hecho de que los articulos se publicaran en tres idiomas
(espafiol, portugués y francés), y que cada articulo sera publicado en
al menos dos lenguas. Aspiramos en un futuro poder alcanzar la
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publicacion en las tres lenguas. Esto facilitara los intercambios entre
estas comunidades de investigadores/as y los activismos politicos. La
publicacion es abierta en cuanto a metodologia y disciplinas universi-
tarias. Promueve todas las perspectivas criticas sobre la discapacidad.
Asimismo, favorece las perspectivas comparativas, transnacionales o
globales, asi como todos los enfoques criticos de investigacion que
pretenden destacar la diversidad de experiencias de vida de las
personas con discapacidad.

3 Realizamos el llamado a articulos para este primer namero de la
revista en el segundo semestre del 2022. Hemos recibido numerosas
propuestas. De ellas fueron seleccionadas, tras un proceso de evalua-
cion por pares, 7 propuestas. Se trata de trabajos escritos por investi-
gadores/as de Canada, Argentina, Brasil, Chile y México. Un eje arti-
culador que une los trabajos lo constituye la problematizacion
respecto a los capacitismos. A través de diversos registros de enun-
ciacion (teodricos y empiricos), los articulos que componen este ejem-
plar nos invitan a pensar criticamente respecto a este concepto y sus
implicancias en diversas formas de menosprecio social hacia las
personas con discapacidad, llamando el enlazamiento entre este
sistema de opresion y otros derivados del racismo, el colonialismo, el
patriarcado, el adultocentrismo. Anhelamos que esta publicacion
constituya un espacio comun no solo para visibilizar las injusticias
que afectan a las personas con discapacidad en nuestras latitudes,
sino especialmente para visibilizar como el capacitismo es un
régimen que crea o determina “normalidades” que devalta la condi-
cion humana de todos/as aquellos/as que escapamos a las tiranias de
la perfeccion. En este sentido esperamos que esta revista pueda
convertirse en una usina generadora de discursos y practicas alterna-
tivas, constructoras de otro/s mundo/s posible/s, donde cada uno/a
sea reconocido en su pleno caracter humano.

4 Quisiéramos agradecer a todas las personas que han hecho posible la
publicacion de este primer numero de los Cuadernos. Gracias a todas
las personas que enviaron sus articulos. Gracias también a la Maison
des sciences de 'homme de Bretagne, que nos ayud6 a crear y
gestionar el sitio internet de la revista, y al laboratorio Arenes (UMR
6051, Francia), cuyos subsidios nos ayudaron a pagar
algunas traducciones.



5 Esta publicacion es el fruto de un trabajo colectivo con una larga
historia. jGracias!, gracias a todas las personas que han colaborado,
gracias por su generosa disposicion, por sus aportes esclarecedores,
por sus criticas constructivas y por su presencia constante.
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Introduccion

1 Este trabajo surge del proceso de investigacion de un centro de dia
de la ciudad de Cordoba, Argentina, en el que mediante un involucra-
miento estrecho recogi datos para mi tesis de maestria en antropo-
logia de la Universidad Nacional de Cordoba (UNC). Alli analicé la
convivencia entre profesionales y personas adultas con diagndstico de
discapacidad intelectual (PCDI), centrandome en sus fronteras, espe-
cialmente erotico-sexuales. Ahora bien, a partir de los aportes socio-
logicos que el Dr. Claudio Duarte Quapper realiza sobre
el adultocentrismo 2, surgié la necesidad de examinar la manera en la

que dicha categoria interactia con la discapacidad intelectual.

2 Tal tarea, fue posible partiendo de la comprension, como postula
Duarte Quapper (2015), de que el adultocentrismo esconde un
sistema de dominio, que visto en una sociedad de pluridominio, se
conjuga con otros regimenes como el patriarcado (construye la dife-
rencia entre hombre y mujer, pero pone a ésta como objeto de domi-
nacion masculina), el cristianismo (desde hace siglos es la religion
impuesta por occidente, que en su intento de dominacion niega cual-
quier otra experiencia religiosa), el racismo (por el cual el fenotipo del
“‘hombre blanco” se considera superior a cualquier otro),
el capacitismo? (es la discriminacién sistematica de personas con
discapacidad basada en los valores hegemonicos de productividad a la
vez que los cuerpos y/o conductas considerados fuera de la norma
son patologizados), etcétera. A partir de la comprension de este
contexto, resulta claro que la adultez ha sido construida, entre otras
cosas, para controlar a los grupos infantilizados.

3 Es el efecto de infantilizacion lo que nos interesa aqui, pues aunque la
poblacion diagnosticada con discapacidad intelectual que concurre al
establecimiento estudiado abarca edades que van de los 30 a los 75
anos, habiendo alcanzado, segtn la Ley Argentina N.° 26.579 (2009) la
mayoria de edad, se les niega el derecho de obrar como adultos (en
términos adultocéntricos): generalmente no votan, no eligen co6mo
vestir, no tienen permitido mirar cualquier programa televisivo,
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tampoco se las suele dejar salir solas o tener parejas, etcétera. Se las
pone en inferioridad con respecto a otros agentes sociales. Incluso,
se los llama “chicos” o “pibes4”, ya sea por parte de sus familiares y/o
tutores, como por parte de profesionales. Se reconoce entonces que,
tras la produccion social de la discapacidad, subyace una construc-
cion de la adultez que, como sistema universal simbolico de dominio,
mantiene la idea de que quienes estan en dicho ciclo vital pueden
decidir sobre los grupos enmarcados en otras etapas del desarrollo.
Desde dicha logica, la discapacidad intelectual se configura bajo la
figura de una nifiez cronica.

4 El argumento que desarrollaremos en este trabajo en relacion a lo
expuesto se presenta bajo tres apartados. En el primero, se explican
nociones relevantes en torno a la discapacidad, refiriendo las
tensiones en torno a su reconocimiento y la posicion social de la
discapacidad intelectual. En el segundo, a partir de un recorte etno-
grafico, se muestra una escena relacionada con un grupo de personas
con diagnostico de discapacidad intelectual, puntualmente,
retraso mental. Su desarrollo ilustra un momento en el que se exte-
riorizan algunos conflictos causados debido a que no son apreciados
como adultos/as. En cuanto al tercer apartado, mediante la inspec-
cion de legajos, se explora el valor epistemologico de los diagnosticos.
Se halla alli una ruta analitica para comprender la interseccion entre
el adultocentrismo y la discapacidad intelectual, dado que tras el
paradigma biomédico se sustenta la justificacion del control ejercido
sobre el grupo etnografiado. Por tltimo, se exponen las conclusiones.

Discapacidad

5 Lo que habitualmente se entiende como discapacidad ha sido definido
por medio de categorias biomédicas que certifican la presencia de
una limitacion individual, fruto de una deficiencia biologica, al tiempo
que se prescriben practicas rehabilitadoras. Esto, segin Foucault
(1974 /1975), se relaciona con un proceso de patologizacion que se
defini6 y precis6 durante los siglos XVIII y XIX. A partir de esta
concepcion de la discapacidad como anomalia, surgieron diversos
tipos de instituciones en las que se encerr6 a los cuerpos que no se
ajustaban a los canones de la sociedad burguesa, que habia estable-
cido el trabajo como valor central, dentro de categorias englobadas
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en lo que se consideraba como anormalidad. Desde alli se ordenaron
diversos destinos de encierro, extendiendo el modelo del leproso,
hasta incluir® a otras categorias mediante un modelo mas amplio del
tipo “apestado”. Las personas incluidas dentro de esta categoria no
eran expulsadas fuera de los muros de las ciudades, sino que se las
encerraba dentro de diferentes tipos de instituciones con el fin de
normalizar o enderezar aquello que era considerado “desviado”
Surgen asi, desde fines del siglo XIX, diversas instituciones como la
escuela diferencial, que albergd a quienes hoy se designan como
personas con discapacidad. Con el correr del tiempo, se agregarian
distintos tipos de instituciones, como los centros de dia y los centros
educativos terapeuticos.

6 Por otro lado, Le Breton (1995) plantea que la nocion de cuerpo
anormal surgio a causa de la produccion de los anatomistas renacen-
tistas. La anatomia como disciplina, a partir del Renacimiento, poblo
el imaginario hegemonico occidental, bajo la idea de “cuerpo
maquina”. Los cuerpos no afines a la normatividad establecida fueron
considerados patologicos. Lo que no solo impulsé un amplio abanico
de practicas relacionadas con la exclusion y la correccién, sino que,
como dice Skliar (2002) inaugur6 una alteridad / o un tipo
de alteridad:

Hay un otro, en medio de nuestras temporalidades y de nuestras
espacialidades, que ha sido y es todavia inventado, producido,
fabricado, (re)conocido, mirado, representado e institucionalmente
gobernado en términos de aquello que podria denominarse como un
otro “deficiente”, una alteridad “deficiente”, o bien, aunque no sea lo
mismo, un otro “anormal”, una alteridad “anormal” (Skliar, 2002, p. 1).

7 Solo recientemente, durante la década de los sesenta surgio en
Estados Unidos e Inglaterra un movimiento de personas con
discapacidades motrices llamado Movimiento de Vida Independiente
que tensiono las concepciones biomédicas dominantes. Este movi-
miento denunci6é que las limitaciones individuales no causaban la
discapacidad, sino que es el entorno quien la produce. Por ello, empe-
zaron a reclamar los derechos que se les eran negados. Su lema:
“iNada sobre nosotros sin nosotros!” avanz6 logrando distintas
conquistas, como la Convencion sobre los Derechos de las Personas
con Discapacidad (CDPD) en 2006, cuyos cincuenta articulos recogen
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derechos civiles, politicos, sociales, economicos y culturales, y que
adopto una definicion social de discapacidad en la que reconoce que:

la discapacidad es un concepto que evoluciona y que resulta de la
interaccion entre las personas con deficiencias y las barreras debidas
a la actitud y al entorno que evitan su participacion plena y efectiva
en la sociedad, en igualdad de condiciones con las demas (Asamblea
General de Naciones Unidas, 2006, p. 1).

8 Si bien esto permitio que las condiciones de vida mejorasen, algunos
sectores de la poblacioén con discapacidad se vieron mas beneficiados
que otros. Esto se explica, en parte, debido a que, como afirma
Gomez Bernal (2016), respecto a que las mujeres con discapacidad
confrontan mas obstaculos debido a su género y a la discriminaciéon
ejercida por el patriarcado. Pues como dice Kittay (2011), quienes son
diagnosticados con discapacidad intelectual resultan apartados de
asuntos elementales para otros seres humanos, incluso con otras
discapacidades, como desplazarse sin el acompanamiento de un fami-
liar/tutor/profesional, tener pareja, vivir sin padres y/o
tutores, etcétera.

9 Para Ferrante y Ferreira (2010), la discapacidad debe analizarse bajo la
teoria bourdiana del campo social, entendido como un espacio
compuesto por reglas, agentes, disputas y relaciones sociales. Las
personas con discapacidad ocupan una posicion subordinada debido
a que su cuerpo es considerado “anormal”. Si se considera que el
modelo biomédico definio la discapacidad intelectual como una defi-
ciencia individual que es el resultado de una lesidon o varias que
causan limitaciones en el funcionamiento intelectual, cabe pensar
que dicho diagnéstico desencadenara como consecuencia una mirada
tutelar, subalternante. Ademas, dicha deficiencia se categoriza en
distintos niveles, es decir como leve, moderada y profunda, segan la
Clasificacion Internacional de Deficiencias, Discapacidades y Minus-
valias (CIDDM) (Guerrero Munoz, 2010). Esta concepcion oprime a un
grupo especifico ya que se piensa que no poseen las capacidades que
la sociedad occidental requiere. Se ejerce asi, una relacion de plurido-
minio, en la que como veremos mas adelante, el adultocentrismo
opera con vigor.
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Recorte etnografico

Durante mi labor etnografica experimenté distintas situaciones cuyo
denominador comun radicaba en que se trataba de practicas carentes
de dificultades para algunos agentes sociales, aunque repletas de
conflictos para otros. El resultado era que un grupo de personas con
diagnostico de discapacidad intelectual, con edades que superaban los
30 anos, era apartado de la vida de pareja, del consumo de determi-
nados géneros y formatos televisivos y del acceso al dinero. En este
segundo apartado analizaremos la interseccion entre el adultocen-
trismo y la discapacidad intelectual. Por lo tanto, a continuacion,
propongo un breve extracto de mi cuaderno de campo :

“Los pibes andaban preguntando por vos”, me dijo Cintia (35), una
profesional que estaba de pie cerca de la puerta de la sala del centro
de dia en la que yo investigaba a un grupo de personas con diagnos-
tico de discapacidad intelectual, concretamente, con retraso
mental moderado. Alli me encontré con Carla (40) y Javi (37), que
tomados de la mano miraban el Chavo del 8% en una vieja compu-
tadora. Las carcajadas que les provocaba Don Ramén caminando
sonambulo y extraviando los platos de Doiia Florinda se entremez-
claban con el chamuyo’ que Ramiro (48) le hacia a Laura (39), ya que
se jactaba de que habia salido a bailar solo, algo incierto, dado que
sabiamos que su madre no le permitia salir ni a la esquina. De manera
que, ante las incisivas dudas de su amiga, Ramiro, convencido dijo: “lo
que pasa es yo soy mayor, no como vos”. Pasados unos pocos minutos,
la puerta de la sala fue bruscamente abierta, aunque no por los espi-
ritus chocarreros sugeridos por la Bruja del 71 al explicar la misteriosa
desaparicion de los platos, sino por Tito (55), que inquieto y ajeno al
humor de Roberto Gomez Bolafnos expresé que una profesional del
centro de dia lo habia reprendido.

Tito: Estabamos con Gisela (45) en la cocina meta  chapar .
Cerramos la puerta y nos bajamos el pantalon, que boludos 10 porque
ahi nomas llegé Regina 'l y nos reté. Lo que pasa es que no se puede
en ningun lado, ni en la casa, ni en la calle, ni en un hotel, solo queda
aca en la escuela . No tenemos ni lugar ni dinero, encima a Gisela la
dejan salir menos que a mi.

Yo: ;Y en tu casa o en la de Gisela no se puede?
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Tito: A ella a mi casa no la dejan ir. Ni a gancho . Y en su casa no me
quieren ver ni en figuritas 14 menos la tia, me odia. jAh! ;Ya sé como
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 tendria que haber hecho y no

esta cagada '%; capaz que me dan una nota y me suspenden. Mi
familia me va a retar.

Luego de aquella charla, Tito siguid temeroso, por esa razon sus
colegas de sala lo apoyaban diciéndole que todo saldria bien. En tanto
que, entre mate y mate, Laura compartié algunos sucesos amargos.
En concreto, que sus padres no querian que tuviera novio, y que, pese
a tener 39 afos jamas habia tenido relaciones sexuales, incluso, que
ni siquiera le permitian mirar telenovelas romanticas. De alli que con
seriedad me indago: “;vos sos de confiar? porque una vez una profe que
creta de confianza me mandd al frente 7 con mi familia”. “,'Culiadalsl”,
exclamo Ramiro con sus pomulos enrojecidos. Por mi parte, atrave-
sado por la sorpresiva pregunta de Laura, quedé en silencio sin saber
bien qué responder. No obstante, apoyé mi dedo indice sobre mis
labios declarando algo que senti que me ponia entre la espada y la
pared, o mas bien, entre lo que el sentido comtn sostenia y lo que
aquel grupo expresaba con desasosiego: “Yo no mando al frente
a nadie”, dije.

Ruta analitica: adultocentrismo,
discapacidad intelectual,
retraso mental

Cabe preguntarse: ;por qué las personas de dicho grupo no pueden
acceder a salir por si mismas, a tener dinero o una vida de pareja?
Para comenzar a responder, primero resulta logico pensar que la
exclusion por infantilizacion opera como una diferenciacion social en
la que la mayoria de edad se contradice con la dependencia impuesta.
Al respecto, en los legajos de dicho grupo, el valor epistemologico
dominante en comun gira en torno al diagnostico de discapa-
cidad intelectual: “retraso mental moderado”. Dicho diagnostico es
definido por el manual de diagnostico DSM-IV mediante una puntua-
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cion de coeficiente intelectual (CI) menor a 70, consecuencia de una
falla debida a que el cerebro no se desarrolld, frenandose en fases
evolutivas inferiores. Las evaluaciones que lo certifican estan
colmadas de prefijos negativos tales como: “in”, “dis”, “a”, y de califi-
cativos cOmo: “pensamiento concreto”, “operatorio”,
“lentitud”, “inmadurez”, etcétera. Haciendo evidente la asociacion
entre la supuesta falta de inteligencia y la inferioridad

y/0 dependencia.

Duarte Quapper (2013) recupera los aportes de Morin (1972) para
exponer que uno de los rasgos de la actual dominancia de la cultura
occidental ha sido su modo de imaginar, extender y estructurar
determinado tipo de racionalidad, negando la complejidad a partir de
los principios de disyuncion, reduccion y unidimensionalizacion. Por
tanto, es posible advertir que en los diagnosticos indicados subyace
una operacion que al aplicar la universalidad del sistema nosologico
biomeédico certifica la diferencia a través de un pensamiento reduc-
tivo que situa la diferencia biologica como déficit. Los manuales de
diagnosticos (CIE-10; DSM-V; CIF) adoptan una vision gaussiana
segin la cual la barrera que separa el funcionamiento intelec-
tual llamado normal de la discapacidad intelectual (CI 71-85) radica en
la capacidad de resolver problemas satisfaciendo ciertos criterios de
razon: la cuantificacion de la aptitud verbal, el razonamiento logico-
matematico, la abstraccioén y la velocidad. Dicha capacidad de resolu-
cion de problemas es medida mediante distintas pruebas psicomé-
tricas, como la Escala de Inteligencia de Wechsler. En consecuencia,
surge una concepcion de la inteligencia que transforma la diferencia
en desigualdad.

Prosigamos. Si nos detenemos en los calificativos: “pensa-
miento concreto” e “inmadurez”, logramos entrever cOmo tras estos
vocablos se percibe una asociacion entre razon y madurez. Incluso,
historicamente, la representacion de la madurez y la adultez, ha sido
usada para referirse a lo que la convencion social biomédica establece
como norma, en este caso la “razéon” 19, Al respecto, Foucault (1973 /74,
p. 243), establece una relacion entre norma, desarrollo y escuela.
Explica que la psiquiatrizacion infantil se diferencio del “loco” inaugu-
rando al “nifo idiota”, al que se lo concebia sujeto a un estado de
estupor tan generalizado que no permitia ni siquiera la formacion de
un pensamiento delirante. Hacia 1840, a partir de planteos de
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Edouard Seguin, se hizo una diferenciacion entre los idiotas y los
retrasados. En la misma, se sostenia la anterior definicion de la
idiotez, pero se sefialaba que el “retrasado” no es alguien con el desa-
rrollo retenido, sino que su desarrollo es lento. Esto implico clasi-
ficar al retraso y la idiotez por fuera de la locura, aunque dentro de las
categorias del desarrollo anormal. Esto se debe a que pensaba que las
mismas se desvian de dos normatividades centrales: la de los nifios
normales y la de la adultez; cuyo ideal implica la razon y la madurez.

Al respecto, Duarte Quapper (2015) plantea que el imaginario social
dominante sitia a la adultez como el punto maximo del desarrollo del
ciclo vital. Al contrario, la nifiez y la juventud son considerados
parajes previos al arribo de las potencialidades adultas. Desde esta
lectura, considero, entonces, que tras la nocion de retraso mental
subyace una niflez cronica, puesto que la adultez, como etapa en la
que se goza de plena capacidad de obrar (adultocéntricamente
hablando), no llega.

Es mas, la etnografia presentada en este articulo, revela que, aunque
la edad cronologica sea de 30 o 40 anos, las personas con
discapacidad no dejan de ser denominadas como “pibes”, “chicos” y
“jovenes”. Quizas, porque tras categorias tales como: “insuficiencia’,
“primitivo”, “impulsividad”, existen fronteras simbolicas que impiden
la ampliacion de la participacion social, debido a la idea de que existe
una inocencia inherente que hay que preservar: el/la retrasado/a con

el razonamiento de un nino/a y no de un adulto/a.

Hannia Nassar y Sonia Abarca (1983) plantean que, en el imaginario
social, la adultez ha sido definida a partir de la idea de la culminacion
del crecimiento biologico y psicolodgico, a partir de la cual la persona
asume la responsabilidad de los propios actos, la independencia fami-
liar y la autosuficiencia econdémica. Aunque como sefnala Duarte
Quapper (2015), tras dicha episteme existen nociones que deben
tomarse criticamente. Al respecto, una de las doctrinas del paradigma
adultocéntrico es la que involucra al imaginario elaborado sobre el
ciclo vital, el cual sostiene que la vida es un camulo de etapas suce-
sivas propias de un proceso evolutivo. Se define la adultez como el
momento principal de plenitud, mientras que se representa a los
demas ciclos en asimetria y dependencia con esta (es decir, incom-
pletud en la nifez y decadencia en la vejez).
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Ahora bien, el autor citado afirma que no se debe perder de vista que
esta mirada, coincide con la certeza natural de una vida delimitada
por etapas y tareas asignadas a ellas. No obstante, dicha logica no es
esencial, sino que ha sido construida culturalmente, como lo afirma
también Margaret Mead (1928), sobre la influencia de los factores
culturales en el proceso evolutivo. Por lo tanto, la episteme que certi-
fica la discapacidad intelectual desde el punto de vista de la produc-
cion de los recursos economicos y el capacitismo, intenta naturalizar
el estadio de la nifiez cronica arguyendo la consideracion de que se
trata de una “insuficiencia de razon” e incluso “insuficiente producti-
vidad”. Salir de dicha infantilizacion, adultocéntricamente hablando,
solo seria posible asumiendo la “racionalidad” adulta, la que estaria
definida en clave capacitista como acceso a consumo y al trabajo.

De acuerdo a lo mencionado, podemos pensar que Ramiro, intentd
verse como un adulto normal en términos adultocéntricos. Pues
su comentario: “lo que pasa es yo soy mayor, no como vos”, incorpora
el adultocentrismo para diferenciarse de la discapacidad, en favor de
una identidad adulta. Esta concepcion del adulto remonta a la epis-
teme vigente desde el siglo XVI, que, basandose en el paradigma del
organismo maquina, afirma que la diferencia corporal o intelectual
constituye una anomalia. En otras palabras, Ramiro argument6 que
podia salir a bailar negando la infantilizacion a la que lo sometia la
relacion capacitista de dominio. Al hacer esta negacion, él justifico su
supuesta diferencia (incluso superioridad) con respecto a Laura y el
resto del grupo.

Con relacion a Laura, vale considerar que lo sucedido con Tito motivo
la expresion de sus propias dificultades, especialmente, en torno a las
prohibiciones familiares de tener pareja y ver determinados géneros
televisivos. Estas prohibiciones estan relacionadas con la ideologia
dominante de la normalidad sumada a su condicion de mujer.
Siguiendo a Duarte Quapper (2015), existen lazos entre el adultocen-
trismo y el sistema patriarcal, pues a partir de la historica division de
tareas entre hombres y mujeres, la mujer fue desposeida de cualquier
valor asociado a la razon y la autonomia. Se la ubico sobre el terreno
de las emociones, lo nocturno, lo irracional y lo instintivo. Lo contra-
puesto al hombre blanco, adulto y con inteligencia normal (a quien se
le adjudican capacidades como el manejo de la abstraccion, la logica
por lo que tiene acceso a la autonomia).
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La supresion de la vida de pareja de Laura, entre otras cosas, puede
relacionarse tanto con la produccién social de la discapacidad, como
con el sistema patriarcal, pues ambas conllevan un efecto de infantili-
zacion. De hecho, podriamos preguntarnos: ;qué subyuga mas, la
discapacidad o el patriarcado? Aqui no hay respuestas binarias, sino
que se trata mas bien de intersectorialidad. Es decir, interaccion
entre dos o mas factores sociales, que segin Javiera Cubillos
Almendra (2015), impactan en la desigualdad que le es atribuida a una
persona. En efecto, tanto la supuesta superioridad masculina por
sobre la femenina, como la nocién de un “desarrollo lento” se
presentan como categorias interrelacionadas que oprimen. Ambas
causan un mismo efecto: exclusion social, politica y econdmica. En
una y en otra, opera la dimension corporal sexual del adultocen-
trismo. En el caso de Laura vale decir que, por su formato humano
calificado como anormal y su condicion de mujer, sus padres la consi-
deran una nina. Esto justifica que ellos, como adultos, tomen deci-
siones en su lugar.

La situacion de Tito y de Laura parece semejante, ya que necesitan
ocultarles a sus familias su vida sexual y/o de pareja, una vida que
llevan de forma clandestina. De ahi que el temor de ambos pueda
deberse a la transformacion, de la dependencia en obediencia socio-
afectiva, que es fruto del nexo entre la discapacidad y el adultocen-
trismo. En efecto, el imaginario que los cine parece ubicarlos en otro
tiempo. Acaso, ¢viven una ninez cronica?, jexperimentan una trama
cultural semejante a la del Chavo del 8, es decir, en donde los perso-
najes cronologicamente mayores de edad (segun la ley argentina) son
vestidos y tratados como nifas/os? Aunque, a diferencia del Chavo
del 8, la situacion estudiada no responde a un programa televisivo
creado por Roberto Gomez Bolafnos, ni tampoco revela un guion
comico referido a un elenco de actores “adultos” vestidos de ninos,
sino que obedece a un ordenamiento social en clave de nifiez cronica.

La infantilizacion de las personas con discapacidad intelectual, dicen
Alejandro Martin Contino y Agustin Micheletti (2019), encuentra su
fundamento en la creencia de un supuesto estado de incapacidad
juridica e inmadurez organica propia de la nifiez. El argumento para
sostener tal continuidad consiste en que, si bien puede tratarse de
personas adultas en términos cronologicos, de todos modos, se
encuentran en una etapa evolutiva «“inferior”». Esta lectura cons-
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truye un sujeto aninado, cuyo cuerpo no es habilitado 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, profesionales, etcétera).

Hay que tener en cuenta que si bien nadie esta en una sola posicion
(chiquillo, joven, adulto y anciano), la l6gica adultocentrista pretende
que vivamos en un unico sitio del desarrollo evolutivo. En el caso del
grupo etnografiado, aunque superen los 30 afos, una y otra vez
resultan limitados en su dimension simbolica y material ya que no
acceden al dinero, pues sus pensiones son administradas por sus
familias ni se les permite tener acceso a sus sexualidades, entre otras
limitaciones. Incluso, el centro de dia al que asisten, suele ser
llamado “escuela”. Este término, empleado tanto por personas con
discapacidad como por parte de familiares de estas, no cuadra dentro
de las enmarcaciones legales pedagogicas, ya que la ley 24.901 (1995),
no habla de “escuela” En su articulo 24, se define a un centro de dia
como un servicio que brinda “el mas adecuado desempefio en su vida
cotidiana mediante la implementacion de actividades” En este
sentido, cabe decir que el abanico experiencial del grupo estudiado
resulta afectado por la infantilizacion proyectada. En términos adul-
tocéntricos, posiblemente, la precariedad en el que dicho grupo vive
solo podria superarse si socialmente estas personas fueran recono-
cidas como adultos, es decir como ciudadanas y ciudadanos con
pleno ejercicio de sus derechos.

Breve anexo etnografico
sobre infantilizacion

Las personas con discapacidad del centro de dia estudiado también se
enfrentan a otras formas de infantilizacion. Muchas de estas resultan
usuales, por ello mismo, involucran elementos sutiles o no tan
sencillo de registrar. Es asi que, con el objetivo de enriquecer lo ante-
riormente trabajado, anexo un breve extracto de mi cuaderno de
investigacion donde podemos advertir como el adultocentrismo
abarca otras situaciones sociales:

“Durante mi investigacion era habitual ver que cada 11 de septiembre,
y pese a que el centro de dia no estuviera legalmente contemplado
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como una institucion educativa, se festejaba el dia “dia

207

del maestro~"". Algo similar ocurria en relacion a otros festejos, tal

2l realizadas en el centro de dia durante los fines

como las “matinés
de semana, en horario tarde. Pese a que asistian personas mayores de
18 afios, alli no se permitia el alcohol, aunque si la presencia de

animadoras vestidas de payaso o magos”.

El extracto citado refleja otras formas de infantilizacion a las que las
personas con discapacidad estan diariamente expuestas. Al respecto,
hay que tener en cuenta que, el llamado: “dia del maestro”, en Argen-
tina, se celebra en establecimientos educativos dirigidos a nifieces.
De alli es que cabe suponer que, realizarlo en un centro de dia, con
asistentes mayores de edad, reproduce representaciones cercanas a
las que viven los nifos. Es decir, aunque muchas personas con
discapacidad suelan asistir al centro de dia con ttiles y mochilas con
motivos aninados, este tipo de institucion no forma parte del sistema
educativo argentino.

Es logico interpretar que, tras el festejo de dicho dia, subyace un
dispositivo de atribucion identitaria que proviene de la subjetividad
de las personas a cargo del centro de dia, quienes se imaginan que las
personas con discapacidad son como ninos. Dicho de otra forma, las
practicas asociadas al mundo de la nifiez, que tienden a reforzar, via
la repeticion del calendario, la representacion de la
persona con discapacidad como escolares se originan en la creencia
de que son ninos. Una de las consecuencias de este proceso es la
supresion de dicha poblacion de determinadas espacialidades vy
temporalidades, consideradas por nuestras sociedades, como perte-
necientes al mundo de los mayores.

Por ejemplo, las matinés del centro de dia, descartan los salones
nocturnos, como asi también, los horarios asociados a la vida adulta:
la noche. En efecto, se supone que el divertimento de estas personas
debe incluir estados festivos tales como bailar, comer, buscar
sorpresas o reir junto a payasos, configurando un ideal de diversion
mas asociado al infantil que al adulto. Ademas, se incluyen impera-
tivos de esparcimiento que implican cierta dosis de desexualizacion
(por ejemplo, sin espacios privados destinados a las parejas) y
ausencia de elementos sumamente comunes en otras fiestas, como
el alcohol.
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En sintesis, el extracto citado de ninguna manera apunta a cuestionar
el modo de festejar, aunque si la construccion de un cuerpo infantili-
zado, no habilitado para acercarse lo maximo posible a aquellos
componentes experienciales que acceden diariamente otros sectores
de la poblacion.

Conclusiones

En este trabajo se reflexiono en torno a la interaccion entre la disca-
pacidad intelectual y el adultocentrismo. Esta tltima categoria anali-
tica refiere a la existencia de un sistema de dominio, que visto en una
sociedad de pluridominio, se conjuga con otros sistemas de dominio.
Este anclaje tedrico nos permitido determinar que la adultez no es
natural, sino que es una construccion historica.

En concordancia con las nociones biomeédicas de discapacidad, el
adultocentrismo adscribe a un punto de vista evolutivo, con parame-
tros de racionalidad que determinan no solo la participacion social de
la persona, sino su estatus. En tanto, el diagnostico legitima la subor-
dinacién de quienes son considerados por debajo de los demas, con
un desarrollo lento, no “normal”.

Las personas diagnosticadas con retraso mental, pese a que cronolo-
gicamente puedan superar los 30 anos, son encerradas en una etapa
que se considera inferior a la adulta. Para ellos, el peso de los afos se
disipa frente a la 16gica de un diagnostico que impone la idea de una
edad mental menor a la cronologica. Esto, como muestra el recorte
etnografico, conlleva la presuncién de un estado de peligro y vulnera-
bilidad respecto de potenciales actividades sexuales 'y
de independencia.

Dicho estado de infantilizacion resulta permanentemente sostenido
por un sentido comun que considera que, a pesar de haber alcanzado
la mayoria de edad, a estas personas se las clasifica en una etapa
evolutiva inferior. De alli es que el despliegue de la vida adulta resulte
postergado. No obstante, pese la aparente rigidez de la temporalidad
en torno a esta infantilizacion, hay quienes se sublevan contra ella.

En efecto, si bien parece que algunas personas con discapacidad
parecen consentir en mantenerse como ninos o nifas, no todas lo
aceptan. Tal como vimos con Tito y Gisela, quienes de manera clan-
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destina intentaban acceder a lo que no se les permitia. Por ello, es
que se puede indicar que también existen procederes tacticos que
revelan un proceso de resistencia activa y reflexiva frente al adulto-
centrismo. En otras palabras, la actitud frente a la infantilizacion no
es homogénea. De hecho, asi como no todas las personas sin
discapacidad (familias y profesionales) pueden sostener con el mismo
impetu el adultocentrismo, las personas con discapacidad también
suelen manifestar una amplia gama de respuestas. Incluso, infantili-
zando a otros, como hizo Ramiro en su afan de no parecer un nifo.

Finalmente, la pregunta de Laura: “;vos sos de confiar?”, me invito a
preguntarme a mi mismo: “;como reproduzco yo el adultocen-
trismo?” Esto requiere examinar qué alternativas hay para no perju-
dicar a la persona. En este caso, no sin sentirme incOmodo, esponta-
neamente respondi que yo callaba. Quizas, sin darme cuenta, acom-
panié el tenso momento vivido a partir de lo sucedido con Tito
mediante una alianza que le daba lugar a una co-construccion de
sentidos, cuyo tipo de interaccion no asimeétrica (aqui callando), como
plantea Duarte Quapper (2006), implico respetar un marco de vincu-
lacion compuesto por personas que estan ejerciendo una negocia-
cion. Este tipo de vinculo, no jerarquico, resulta central para alcanzar
una toma de decisiones

democratica 'y en conjunto,

no adultocéntricas.
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1 La tipografia cursiva busca cuestionar las categorias empleadas, pues no

nacen de la nada sino de convenciones sociales: ;Qué significa discapa-
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cidad intelectual? ;Quién lo determina?, ;Qué se entiende por persona
adulta?, etcétera.

2 Hace referencia a un tipo de hegemonia y relacion social asimétrica
entre personas adultas, que ostentan el poder y son el modelo de referencia
para la vision del mundo, y otras personas.

3 Fiona Campbell (2001, p. 44) lo define como una red de creencias,
procesos y practicas que producen una clase particular de sujeto y de
cuerpo que se proyecta normativamente como lo perfecto y tipico de la
especie, es decir, como lo que es esencial y plenamente humano. Al
contrario, la discapacidad es considerada una condicion devaluante del
ser humano.

4 Esta acepcion, en Argentina, refiere a nino o muchacho.

5 En clave foucaltiana, un centro de dia implica una inclusion mediada por
la creacion de circuitos especificos y toda una industria de la rehabilitacion.

6 Es una serie de television de comedia situacional mexicana creada y
protagonizada por Roberto Gomez Bolanos, y producida por Television
Independiente de México (mas tarde, Televisa), popular en toda Latinoamé-
rica. Sus capitulos transcurren en torno a las vivencias de un grupo de
personas que habitan una vecindad. Su protagonista, el Chavo, hace trave-
suras junto a sus pequenos amigos, los cuales son actores adultos, aunque
vestidos de ninos.

7 La palabra “chamullo”, en el lunfardo argentino refiere a la accion de
hablar en forma sugestiva para seducir a la otra parte.

8 En Argentina, la expresion “meta” seguida de un verbo, significa hacer
algo sin interrupciones.

9 Palabra de registro familiar en Argentina que refiere a besarse.
10 Aqui, toma la acepcion de tonto.
11 Profesional que ocupaba un puesto directivo.

12 Término con el que las personas con diagnostico de discapa-
cidad intelectual, familiares y tutores de estas suelen referirse al centro
de dia.

13 En Argentina significa que no se tiene intencion de hacer algo.

14 En Argentina alude al desagrado que causa ver a una
persona determinada.
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15 Modismo argentino. Denota confianza. Se usa para enfatizar, llamar la
atencion de alguien o referirse a alguien. Puede ser sinonimo de: “oye”,
“mira”, “hey”, etcétera.

16 En Argentina, es una expresion que refiere a una accion torpe
o equivocada.

17 Expresion argentina que refiere a delatar y traicionar.
18 Insulto.

19 Para Kant (2009) la razon es la facultad del ser humano de pensar, refle-
xionar para llegar a una conclusion o formar juicios de una determinada
situacion. Su etimologia proviene del latin ratio, rationis que significa
“célculo o razonamiento”.

20 En Argentina se festeja el “dia del maestro” en homenaje a la figura de
Domingo Faustino Sarmiento. Fue politico, filosofo, pedagogo, escritor,
docente, periodista, estadista y militar argentino; gobernador de San Juan y
presidente de la Nacion Argentina.

21 Se conoce como matiné en Argentina (https://es.wikipedia.org /wiki/Argentina)

al horario establecido por una discoteca
(https: /es.wikipedia.org /wiki/Discoteca) abierto para el publico adolescente (http

s://eswikipedia.org /wiki/Adolescente) (generalmente desde los 11 hasta los 17

anos), antes de la medianoche.

Espanol

Este articulo se sittia en un centro de dia de la ciudad de Cordoba, Argen-
tina. Alli, recogi datos para mi tesis de maestria en antropologia de la
Universidad Nacional de Coérdoba. Indagué sobre la convivencia entre
profesionales y personas con discapacidad intelectual, analizando sus fron-
teras, especialmente erotico-sexuales. Mediante los aportes sociologicos
del Dr. Claudio Duarte Quapper sobre adultocentrismo, examiné como esta
categoria interactua con la discapacidad intelectual. Lo cual fue posible
comprendiendo que el adultocentrismo esconde un sistema de dominio,
que en una sociedad de pluridominio, se conjuga con otros regimenes:
patriarcado, racismo, capacitismo, etc. Precisamente es el efecto de infanti-
lizacion el que interesa aqui, pues, aunque la poblacion estudiada se
extiende de los 30 a los 75 afos, situandose segin la Ley Argentina N.°
26.579 en la mayoria de edad, vive sin la plena capacidad de obrar como
adultos (en términos adultocéntricos): no eligen como vestir, tampoco se las
suele dejar salir solas o tener parejas, etc. Asi, se reconoce que tras la
produccion social de la discapacidad existe una construccion de la adultez
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que, como sistema universal simbolico de dominio, produce un lugar subal-
terno ocupado por las personas que no son consideradas adultas.

Portugués

Este artigo se passa em um Centro Dia na cidade de Cordoba, Argentina. La,
coletei dados para minha tese de mestrado em Antropologia na Universi-
dade Nacional de Cordoba. Investiguei a convivéncia entre profissionais e
pessoas com deficiéncia intelectual, analisando seus limites, especialmente
os erotico-sexuais. Por meio das contribui¢oes sociolodgicas do Dr. Claudio
Duarte Quapper sobre o adultocentrismo, examinei como essa categoria
interage com a deficiéncia intelectual. Isso foi possivel, ao entender que o
adultocentrismo esconde um sistema de dominacao que, em uma sociedade
de pluridominancia, é combinado com outros regimes: patriarcado, racismo,
capacitismo etc. E exatamente o efeito de infantilizagdo que interessa aqui.
Pois, embora a populacao estudada tenha entre 30 e 75 anos de idade e, de
acordo com a Lei argentina n°® 26.579, tenha atingido a maioridade, eles
vivem sem a plena capacidade de agir como adultos (em termos adultocén-
tricos): nao escolhem como se vestir, nao podem sair sozinhos ou ter
parceiros, e assim por diante. Assim, reconhece-se que, por tras da
producao social da deficiéncia, ha uma construcao da idade adulta que,
como um sistema simbdlico universal de dominagao, produz um lugar
subalterno ocupado por pessoas que nao sao consideradas adultas.

English

The events described in this article took place in a day centre in the city of
Cordoba, Argentina, where I collected data for my master's thesis in anthro-
pology at the National University of Coérdoba. I studied the coexist-
ence between professionals and people with intellectual disabilities,
analysing the limits imposed on them, particularly erotic-sexual limits. I
examined how adultcentrism interacts with intellectual disability in the light
of the work of sociologist Claudio Duarte Quapper. Anchored in a society
where various forms of domination and control coexist, adultcentrism is a
system of domination that combines with other oppressive regimes such as
patriarchy, racism, and ableism. More specifically, it is the effect of infantil-
isation that interests us. Although the population studied is aged between
30 and 75, which is considered an adult according to Argentine 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 partners, and so on. So, it is clear that
behind the social production of disability lies a construction of adulthood
which, as a universal symbolic system of domination, produces a subaltern
place, occupied by people who are not considered adults.
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adult centrism, intellectual disability, infantilisation, normality
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des personnes ayant des incapacites
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Introduction

1 Lemploi est un facteur de socialisation primordial, en particulier pour
les personnes ayant des incapacites : il s'agit, en effet, de leur princi-
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pale porte d’'entrée a la participation et a I'inclusion sociales (Bourgui-
gnon & Herman, 2018 ; Castel, 1995). Accéder a I'emploi permettrait
non seulement aux personnes ayant des incapacités de disposer
d'une source de revenu, mais également d'obtenir une certaine
reconnaissance et valorisation en tant que membres de la commu-
nauté, ainsi que d’améliorer leur bien-étre psychologique (Bourgui-
gnon & Herman, 2018 ; Garcia et al., 2016 ; Kabano & Beaton, 2011). En
somme, 'emploi constitue un domaine essentiel de la vie (Merzouk,
2008). En conséquence, larticle 27 de la Convention relative aux
droits des personnes handicapées (CDPH) reconnait le droit au travail
des personnes ayant des incapacités et oblige les Etats parties a leur
en garantir 'acces (Nations Unies, 2006). Signataire de la CDPH, le
Canada et ses provinces mettent en place, depuis plusieurs années,
des mesures visant a soutenir linclusion professionnelle des
personnes ayant des incapacités, notamment des lois anti-
discrimination (par exemple la Loi canadienne sur les droits de
la personne) ou encore des programmes et services de soutien a
I'emploi (Collin et al., 2013 ; Handouyahia et al., 2022). Malgré ces
progres, force est de constater que ces mesures demeurent insuffi-
santes : les personnes ayant des incapacités continuent d’étre sous-
représentées sur le marché du travail, sous-rémunérées et davantage
placées dans des emplois peu qualifies (Gunderson & Lee,
2015; Morris et al., 2018 ; Tompa et al., 2020). De ce fait, plusieurs
rapports et études scientifiques recensent les facteurs physiques,
structurels et sociaux qui limitent tous, d'une maniere ou d'une autre,
leur acceés a 'emploi (voir par exemple Garcia et al., 2016 ; Kulkarni
& Lengnick-Hall, 2014 ; Patrimoine canadien, 2020). Les personnes
ayant des incapacités ne restent pas pour autant passives face a ces
obstacles : elles tentent méme de négocier les situations auxquelles
elles sont confrontées, transformant alors leurs réalités sur le marché
du travail. Ainsi, le présent article propose d'explorer la trajectoire
des personnes ayant des incapacités a travers le processus
d'embauche, et ce, selon leur propre perspective. Cette étude de
nature qualitative repose sur les résultats de travaux antérieurs selon
lesquels les attitudes et les pratiques des employeurs forment un
obstacle majeur, influencant a la fois les décisions d'embauche, la
mise en place des mesures d'adaptation (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 aborderont les
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recherches en lien avec I'embauche, en présentant les perspectives
respectives des employeurs et des personnes ayant des incapacites.

Perspectives des employeurs

2 D'apres la recherche, les employeurs entretiennent des croyances
négatives (stéréotypes et préjugés) a I'égard des candidat-es ayant des
incapacités. Celles-ci se résument essentiellement a un manque de
compétence et de productivité, a un fort taux d’absentéisme, a des
coits dembauche élevés, a des besoins en termes d'accommodement
compliqués, coliteux et inévitables, a des réactions ou des consé-
quences négatives au niveau du personnel employé et de la clientele,
et, enfin, a des risques d’accidents de travail, voire de poursuites judi-
ciaires (Beaton et al., 2012; Bonaccio et al., 2020; Fraser et al.,
2010; Ren et al., 2008). Les études suggerent que, plutdt que de
considérer leurs compétences et capacités effectives, les employeurs
percoivent les candidat-es ayant des incapacités a travers le stéréo-
type du « handicap » qui, dans limaginaire collectif, se situe a
I'opposé de Iimage des travailleur-euses « capables » de répondre aux
exigences du marché de l'emploi (Beaton et al, 2012; Rohmer
& Louvet, 2006; Rohmer & Louvet, 2016). En conséquence, les
employeurs percgoivent 'embauche des personnes ayant des incapa-
cités comme un risque pour leur entreprise, mais aussi pour le bien-
étre des candidat-es; de cette fagon, ils justifient le rejet systéma-
tique de leurs candidatures ou encore le fait de leur attribuer un
poste de moindre importance, méme lorsqu’elles posseédent toutes les
capacités et qualifications requises (Ameri et al., 2017; Beaton et al.,
2012 ; Bellemare et al., 2018).

Perspectives des personnes ayant
des incapacités

3 Lorsque l'on s’intéresse aux vécus des travailleur-euses ayant des
incapacités, certain-es chercheur-es constatent que la littérature est
bien moins dense que celle abordant la perspective des
employeurs (Santuzzi & Waltz, 2016); elle apporte toutefois de
précieuses informations quant a leurs perceptions et expériences sur
le marché du travail. En premier lieu, les études identifient le dévoile-
ment des incapacités comme un enjeu de taille a travers le processus
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d'embauche, et ce particulierement lors de la rencontre avec les
employeurs (McKinney & Swartz, 2019). Plus précisément, la question
du dévoilement est généralement percue et vécue comme un
moment délicat et anxiogene pouvant générer un changement de
perception et d’attitude du coté des employeurs et potentiellement
créer des situations de discrimination (Charmaz, 2010 ; von Schrader
et al., 2014 ; Wilton, 2006). Les personnes ayant des incapacités ont,
en effet, bien conscience des préjugés dévalorisants qui leur collent a
la peau et qui se situent aux antipodes des représentations que se
font les employeurs du profil recherché, des travailleur-euses
« modeles », qualifié-es, productif-ves, rentables, fiables, sans incapa-
cites, etc. (Kabano & Beaton, 2011; Lirette et al., 2015). Pour répondre
au dilemme du dévoilement, les candidat-es ayant des incapacités
mettent en place principalement deux types de stratégies. D'un cOté,
certain-es choisissent de ne pas informer les employeurs de leurs
incapacités, ce qui leur permet d'éviter la discrimination et détre
évalué-es en fonction de leurs véritables compétences (Kabano
& Beaton, 2011; McKinney & Swartz, 2019 ; Wilton, 2006). A l'inverse,
d’autres préferent partager cette information au cours du processus
d'embauche, les raisons principales étant la volonté d'étre transpa-
rent-es, le besoin de soutien (par exemple en termes d'accommode-
ment) ou encore la visibilité des incapacités (von Schrader et al.,
2014 ; Wilton, 2006). Malgré ce type de décision, il n'en demeure pas
moins que les personnes ayant des incapacités appréhendent souvent
le dévoilement des incapacités (Charmaz, 2010 ; Kabano & Beaton,
2011; McKinney & Swartz, 2019), un ressenti renforcé par leurs
propres parcours professionnels : il n'est, en effet, pas rare quelles
vivent des expériences négatives apres avoir informé les employeurs
de leurs incapacités, quil sagisse de questions inappropriées, de
refus daccommodement ou encore du rejet de leur candidature
(Dalle-Nazébi, 2009; McKinney & Swartz, 2019 ; Wilton, 2006). A
force de se faire exclure du marché du travail, certain-es
commencent a perdre leur motivation, a douter de leurs compé-
tences ou encore finissent par croire qu’ils/elles n'ont aucune chance
de décrocher un emploi (Kabano & Beaton, 2011; Lirette et al., 2015).
Par ailleurs, les attitudes et les pratiques discriminatoires des
employeurs forcent les personnes ayant des incapacités non seule-
ment a développer des compétences professionnelles supérieures a la
moyenne, mais également a apporter leurs propres solutions en
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matiere d'accommodements s'ils/elles veulent que les employeurs
considerent leur candidature (Kabano & Beaton, 2011; Lirette,
2012 ; Lirette et al., 2015; Punch, 2016). Ainsi, la problématique des
accommodements interviendrait des le début du parcours vers
I'embauche, lors des entrevues avec les employeurs (par
exemple Lindsay et al., 2018 ; McKinney & Swartz, 2019). Selon une
étude, environ 30 % des personnes sans emploi ayant des incapacites
identifieraient le manque daccommodement comme étant un
obstacle a I'accés a 'emploi (Anand & Sevak, 2017).

4 Le présent article vise a pallier deux lacunes de la littérature. D'une
part, les études ont tendance a traiter exclusivement la perspective
des employeurs, aux dépens des vécus des personnes ayant des inca-
pacités qui méritent détre davantage documentés si lon veut
améliorer leur acces a l'emploi et les politiques publiques qui en
découlent (Santuzzi & Waltz, 2016). D’autre part, les travaux et les
rapports existants se cantonnent, en général, a lister les obstacles qui
se dressent devant les personnes ayant des incapacités lorsquelles
tentent de se tailler une place sur le marché de I'emploi (par exemple
Kabano & Beaton, 2011). A notre connaissance, la recherche n'a jamais
analysé conjointement larticulation des deéfis rencontrés par les
personnes ayant des incapacités et les réponses que celles-ci leur
apportent durant le processus dembauche. De ce fait, cette
étude espéere apporter une contribution a deux niveaux. D’abord, elle
place en son centre la parole des personnes ayant des incapaciteés.
Ensuite, elle propose dexaminer leur trajectoire a travers le
processus d'embauche afin de mieux comprendre comment les défis
(ici, le dévoilement des incapacités, les attitudes des employeurs et la
question des accommodements) se développent et interagissent avec
les stratégies mises en place par les personnes ayant des incapacités
(par exemple la négociation, l'auto-compensation, l'utilisation des
competences et des ressources ou encore la persévérance).

5 Lobjectif principal consiste donc non seulement a saisir les différents
obstacles rencontrés par les personnes ayant des incapacités durant
leur parcours vers I'emploi, mais également a identifier la maniere
dont elles composent avec ceux-ci. Cette analyse conjointe espere
fournir des indications quant aux ressources et services pertinents et
adaptés (ou non) aux besoins et enjeux vécus par les personnes ayant
des incapacités, tout en tenant compte de lagentivité de ces
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derniéres. A cette fin, ce travail emprunte la conception du handicap
et les terminologies du Modele de développement humain - Processus
de production du handicap (MDH-PPH), qui congoit la situation de
handicap comme étant le « résultat de l'interaction personne/envi-
ronnement et se traduisant par une restriction de la qualité de réali-
sation des habitudes de vie de la personne ayant des incapacités »
(Fougeyrollas, 2002, p. 10). Enfin, cette étude s'inscrit plus largement
dans le cadre du projet multidisciplinaire Disability, Employment, and
Public Policies Initiative (DEPPI) qui rassemble des équipes de
recherche du Québec et du Nouveau-Brunswick qui se sont penchées
sur les facons d’'améliorer, a 'aide de données probantes, l'inclusion
sur le marché du travail et le maintien en emploi des personnes ayant
des incapacités au Canada. En l'occurrence, les données analysées
pour cet article ont été recueillies aupres de 22 personnes concer-
nées résidant au Nouveau-Brunswick, soit la deuxiéme province
comptant le plus grand nombre de personnes ayant des incapacités
au pays (Statistique Canada, 2018). Celles-ci ne sont d’ailleurs pas
épargnees par l'exclusion professionnelle sur le marché du travail : en
2016, seul-es 55,4 % des Néo-Brunswickois-es ayant des incapacités
(parmi les 25-64 ans) avaient acces a un emploi rémunéré, contre
76,5 % des Néo-Brunswickois-es sans incapacités (Saint John Human
Development Council, 2021). Le Tableau 1 présente les principales
caractéristiques sociodémographiques de nos participant-es.
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Pseudony Age ité Formation Situation professionnelle
Marc 49 Problémes de santé physique Université (certificat) En recherche d'emploi
et mentale
Claire 34 Problémes de santé physique Université En emploi
et mentale
Philippe 41 Incapacité auditive Collége communautaire  En emploi
Jessica 27 Incapacité motrice Ecole secondaire En emploi
Elisabeth 27 Incapacité motrice Collége communautaire  En emploi
Rebecca ar Probléme de santé physique Université En emploi
Abigail 52 Problémes de santé physique College communautaire  En emploi
Sophie 35 Incapacité visuelle Université En emploi
et probléme de santé physique
Lily 38 Incapacité auditive Université En emploi
et problémes de santé physique
et mentale
Zoey 30 Problémes de santé physique Université En emploi
et mentale
Chloé 34 Incapacité visuelle Université En recherche d'emploi
Jacques 36 Probléme de santé mentale Université En recherche d'emploi
Vicloria 35 Incapacités visuelle et auditive, Université Sans réponse
et problémes de santé physique
et mentale
Benoit 54 Incapacité visuelle Ecole secondaire En emploi
inachevée
Alice 40 Probléme de santé physique Université En emploi
Lauren 53 Probléme de santé physique Université En emploi
MNoémie 4 Incapacité visuelle Université En recherche d'emploi
Catherine 58 Probléme de santé physique Ecole secondaire En emploi
et mentale
Hannah 34 Incapacité visuelle Ecole de métiers En emploi
Robert 36 Incapacité visuelle Ecole secondaire En recherche d'emploi
et probléme de santé physique inachevée
Camille 24 Probléme de santé physique Université En emploi
Maeva 26 Incapacité motrice Collége communautaire  En recherche d'emploi

Meéthode

Participant-es

6 Afin de répondre aux objectifs de recherche, les participant-es ont été
sélectionné-es selon deux criteres : ceux/celles-ci devaient (1) vivre
avec des problemes de santé chroniques ou des incapacités motrices,
visuelles et/ou auditives, et devaient (2) étre en emploi ou en
recherche d’emploi au moment de I'étude. Au total, 22 participant-es
ont été recruté-es dans la province du Nouveau-Brunswick, soit
17 femmes et 5 hommes, agé-es entre 24 ans et 58 ans (M = 38, ET
= 10). Dix-huit participant-es ont expliqué vivre avec un seul type
d’incapacité, respectivement : des problémes de santé chroniques! (n
=10), des incapacités visuelles (n = 4), des incapacités motrices (n = 3)
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ou des incapacités auditives (n = 1). Quatre participant-es, quant a
eux/elles, ont rapporté composer avec plusieurs types d'incapacités,
soit des problemes de santé chroniques combinés a des incapacités
visuelles (n = 2), a des incapacités auditives (n = 1) ou aux deux (n = 1).
En ce qui concerne leur niveau de formation, 18 participant-es (82 %)
possédaient un diplome postsecondaire dont 12 (55 % de I'échantillon
total) un diplome universitaire. Deux personnes disposaient dun
diplome d'études secondaires, tandis que deux autres n'avaient pas
acheve leur formation secondaire. Finalement, 15 participant-es
(68 %) occupaient un emploi au moment de la collecte des données
6 (27 %) étaient en recherche demploi et une personne n'a pas
souhaité s'exprimer a ce sujet. Il est a noter que le présent article ne
vise pas a effacer la diversité qui existe parmi les personnes vivant
avec des incapacités (Merzouk, 2008). Néanmoins, celui-ci se
concentrera davantage sur les tendances communes qui se dégagent
de leurs expériences plutdt qua I'hétérogénéité de leurs vécus.

Mesures

7 Les données de I'étude ont été recueillies a 'aide dentrevues semi-
dirigées et d'un questionnaire en ligne. Plus précisément, les cher-
cheur-es ont utilisé une grille dentrevue afin de guider les échanges
avec les participant-es : celle-ci comportait un certain nombre de
questions visant a récolter des informations sur six domaines liés aux
incapacités et a 'emploi. Ainsi, le premier domaine, l'identité person-
nelle ou affirmée (1), s'intéressait aux caractéristiques sociodémogra-
phiques des participant-es (par exemple genre, age, origines, dernier
diplome, etc.). Les facteurs personnels (2), de leur cote, abordaient la
question des incapacités et de leurs conséquences au quotidien (par
exemple les besoins daccommodement). Le parcours éducatif
et professionnel (3) sondait les participant-es sur leur formation, leurs
expériences professionnelles et les facteurs (soutiens et obstacles)
ayant influencé leurs parcours. Lemploi le plus significatif dans le
parcours professionnel (4), quant a lui, se concentrait sur les soutiens
et les obstacles rencontrés par les participant-es dans le cadre de leur
emploi le plus significatif. Le domaine Désirs et aspirations profes-
sionnelles, et connaissances et perceptions du marché du travail et
des employeurs (5) comprenait a la fois des questions sur le dévoile-
ment des incapacités, les attitudes et attentes des employeurs, les
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opportunités de carriere et les objectifs professionnels des partici-
pantes. La derniere section de la grille dentrevue portait sur
l'opinion des participant-es quant a I'utilisation du CV vidéo (6). Enfin,
le questionnaire en ligne permettait simplement de recueillir
certaines informations sociodémographiques.

Procédure

8 Les participant-es ont été recruté-es avec l'aide des conseiller-eres 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 disponibles en anglais et en francais,
et indiquaient les criteres d'inclusion ainsi que la nature de la partici-
pation a l'étude; les personnes intéressées prenaient directement
contact avec l'assistante de recherche. Les entrevues ont ensuite été
meneées entre septembre 2019 et mars 2020, en personne (n = 5) ou
en vidéoconférence via le logiciel Zoom (n = 17). Avant de commencer
'étude, les chercheur-es rappelaient les objectifs et le déroulement de
'étude ; les participant-es signaient ensuite un formulaire de consen-
tement, puis répondaient a une série de questions en lien avec leurs
expériences de travail et de recherche d'emploi. En moyenne, les
entrevues duraient 50 minutes (ET = 20) et se déroulaient soit en
francais (n = 11), soit en anglais (n = 11); les échanges étaient enregis-
trés au moyen d'un dictaphone. A la suite des entrevues, les partici-
pant-es recevaient le lien du questionnaire en ligne ainsi qu'un code
de participant-e permettant de préserver leur anonymat. Enfin, les
participant-es obtenaient une compensation de 50 CAD, envoyee
par virement.

9 Le principe de saturation empirique guidait la collecte des données :
autrement dit, le recrutement a pris fin lorsque les informations
partagées par les participant-es commencaient a devenir redon-
dantes (Pires, 1997). Les entrevues semi-dirigées ont ensuite été
retranscrites, en omettant - par souci de confidentialité - les parties
relatives a lidentité personnelle des participant-es. Les données de
I'étude ont ensuite été placées sur un serveur sécurisé, uniquement
consultable par I'équipe de recherche.
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11

Plan d’analyse

Lanalyse thématique de contenu a permis de traiter le matériau
discursif ainsi recueilli. Plus précisément, il s'agissait d’identifier,
d'organiser et d’'analyser les themes principaux qui ressortaient des
entrevues afin de mieux comprendre - au travers d'un schéma - les
perceptions et expériences du processus d'embauche relatées par les
participant-es (Braun & Clarke, 2006 ; Paille & Mucchielli, 2012). En
l'occurrence, les themes examinés ont été elaborés par codage mixte,
soit a partir de catégories repérées a priori dans la littérature ainsi
que des themes identifiés a postériori, sur la base du verbatim des
participant-es (Swain, 2018). L'analyse proposée dans cet article a, par
ailleurs, respecte les étapes habituelles de I'analyse de contenu, soit :
(1) la lecture du matériel, (2) la formation des premiers codes, (3)
'élaboration des themes, et (4) le regroupement/raffinement des
themes (Braun & Clarke, 2006 ; Paillé & Mucchielli, 2012). Lors de la
premiere étape, il s'agissait de lire et de se familiariser avec les
extraits dentrevues abordant le processus dembauche (Braun
& Clarke, 2006); ici, le processus d'embauche se référait a la totalité
des événements prenant place entre le moment du dépdt de candida-
ture et la réponse finale des employeurs. Lors de la deuxieme étape,
les premiers codes étaient définis en sélectionnant les segments de
phrases résumant au mieux chaque extrait de verbatim (Braun
& Clarke, 2006). La troisieme étape consistait a identifier les themes
sous-jacents aux premiers codes, ces derniers étant ensuite classés
sous les themes correspondants (Braun & Clarke, 2006). Lors de la
derniere étape, il s'agissait de retravailler les themes, de les organiser
hiérarchiquement et de les raffiner afin de parvenir a un schéma
représentatif des perceptions et des expériences partagées par les
participant-es ; l'utilisation du logiciel NVivo 12 a facilité le traitement
des données par essais-erreurs (Braun & Clarke, 2006; Paillé
& Mucchielli, 2012).

Résultats

Les propos recueillis aupres des participant-es permettent d’identi-
fier une trajectoire en trois étapes qui résument le processus
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d’embauche : (1) la présélection, (2) les entrevues et tests de recrute-
ment, et (3) la décision d'embauche (voir Figure 1).

Figure 1. Le processus d’'embauche tel que vécu par les participant-es

Demande Enfrevues et tests de Deécision /’
. —
emplol > Préséiection e e e \\‘
Embauche
Affitudes des Accommodements
employeurs

—N,-’—

Stratégies et réponses des per ayant des incap

Présélection : premiére réponse
des employeurs

La premiere étape du processus dembauche, soit la présélection des
candidatures, ne semble pas poser de véritable défi a la plupart des
participant-es : la majorité recoit des invitations a se présenter en
entrevue et/ou est convoquée a des tests de recrutement. Seule une
petite minorité rapporte mentionner systématiquement ses incapa-
cités dans le dossier de candidature. Autrement dit, le profil des
participant-es intéresserait a premiere vue les employeurs. Ce
constat, bien que positif, ne garantit néanmoins pas une issue favo-
rable au processus, comme l’illustrent les propos d'une participante :
« Jai du succes pour avoir des entrevues, mais disons que ¢a arréte
la » (Noémie, incapacité visuelle).


http://host.docker.internal/cfla/docannexe/image/153/img-2.jpg
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Entrevues et tests de recrutement

La deuxieme étape du processus d'embauche est caractérisée par la
réalisation d'entrevues et/ou de tests de recrutement. Plusieurs
enjeux semblent alors émerger et interagir entre eux, en particulier :
le dévoilement des incapacités, les attitudes des employeurs rencon-
trés et la question des accommodements.

Dévoilement des incapacités

Parmi les participant-es qui ont abordé la question du dévoilement, la
majorité exprime de la réticence et/ou du malaise a l'idée de dévoiler
leur incapacité au cours du processus dembauche. En effet, la
plupart des participant-es estiment que cette pratique les met a haut
risque d'étre mal jugé-es, voire de « faire peur » aux employeurs.
Plusieurs participant-es craignent ainsi que les employeurs revoient
leurs capacités a la baisse et que l'information sur leur condition de
santé prenne le pas sur celle relative a leurs compétences : « I want
an equal opportunity I guess, because maybe if they knew that I have a
physical disability they might make assumptions before I'm allowed to
kind of defend myself I guess » (Maeva, incapacité motrice). D’autres
s'inquietent qu'on remette en question leur assiduité :

Je ne sais pas, c'est peut-étre juste ma seule question que peut-étre
qui vont penser « Ben, la elle va peut-étre manquer du travail, parce
que la elle va avoir des rendez-vous tot » des choses comme c¢a pis
on dirait que jaimerais pas donner cette impression que jmanque
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,
probleme de santé physique)

En somme, bon nombre de participant-es redoutent que le dévoile-
ment des incapacités limite leurs chances d'obtenir I'emploi désiré.
Leurs craintes semblent alimentées par la perception dun risque
¢leve de discrimination, mais également par des expériences néga-
tives. Par exemple, deux participants racontent avoir dii se soumettre
a des évaluations médicales apres avoir mentionné leurs incapacités.
Plus précisément, 'un d’eux a dit passer un examen médical supplé-
mentaire afin de démontrer son aptitude a répondre aux exigences
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de I'emploi, et ce malgré sa brillante réussite aux étapes standards du
processus d'embauche. Le dévoilement des incapacités peut donc
parfois mener a des demandes d’évaluation médicale de la part des
employeurs : une procédure discriminante qui sert, comme on le
verra, a justifier leurs refus d'embauche.

En raison des enjeux entourant la question du dévoilement, les parti-
cipant-es doivent réfléchir a deux fois avant de déterminer si et
quand partager cette information avec leurs potentiels employeurs.
Différentes stratégies sont alors mises en place. Quelques partici-
pant-es décident tout bonnement de ne jamais discuter de leurs inca-
pacités, tandis que d’autres préferent attendre d’étre embauché-es et
de pouvoir démontrer leurs compétences avant daborder le sujet.
D'autres encore (la majorité) prennent la décision de dévoiler leurs
incapacités durant le processus d'embauche, dans le contexte de
l'entrevue ou des tests de recrutement, et ce principalement pour
trois raisons. Premierement, pres dun tiers des participant-es
expliquent avoir besoin daccommodements dans le cadre de leur
emploi (par exemple de flexibilit¢é ou de technologies de soutien)
et/ou pour effectuer les tests de recrutement. Il leur revient alors
souvent la responsabilité d'initier la discussion sur les mesures
d’adaptation :

[...] la plupart des emplois ont besoin que je travaille sur 'ordinateur
pis y'ont besoin de savoir que jai besoin de c'taccommodation la pis
jaime de le faire a I'entrevue parce que la ca montre un sens de
confiance d’étre comme : « Hey jai pas triché l1a euh jvous dis c'est ca
que jai besoin, j'suis honnéte avec vous pis euh... you know ». (Sophie,
incapacite visuelle et probleme de santé physique)

Le discours de cette participante fait apparaitre une deuxieéme moti-
vation a dévoiler ses incapacités, qui est partagée par un certain
nombre de participant-es : il s'agit du souci de transparence. D'un
coté, certain-es tiennent a étre honnétes avec les employeurs, voire
se sentent obligé-es de I'étre, sans pour autant étre a l'aise dans cette
situation. D'un autre coté, quelques participant-es partagent de prime
abord cette information dans le but de sonder les véritables attitudes
des employeurs vis-a-vis des incapacités, évitant ainsi certaines
déceptions. Enfin, pour d’autres, la question du dévoilement ne se
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pose pas : leur chaise roulante, leur chien guide ou encore leur canne
rendent leurs incapacités visibles aux yeux des employeurs.

Attitudes des employeurs

Comme mentionné, la plupart des participant-es appréhendent de
dévoiler leurs incapacités, et ce principalement en raison des atti-
tudes négatives que pourraient exprimer les employeurs. En effet,
malgré quelques progres soulignés, les participant-es s'accordent sur
le fait que les employeurs demeurent peu enclins a engager des
personnes ayant des incapacités; nombre dentre eux/elles font
d’ailleurs le constat d'un sous-emploi généralisé et persistant.

Pour la majorité des participant-es, la réticence des employeurs a les
embaucher s'expliquerait par leurs préjugés et leur manque évident
de sensibilisation. A travers le discours des participant-es, il apparait
ainsi que les attitudes des employeurs tiennent un role majeur dans
leurs processus d'embauche : d’abord, parce qu'elles affectent leurs
chances de décrocher un emploi, et ensuite parce quelles prennent
une importance déterminante quant a leur décision de dévoiler leurs
incapacités. En l'occurrence, les attitudes négatives des employeurs
consisteraient essentiellement en des préjugés soutenant la croyance
quembaucher une personne ayant des incapacités serait complique
et risqué. D'apres certaines participantes, les employeurs présume-
raient facilement que les employé-es ayant des incapacités seront
souvent absentes du travail en raison de leur santé, ce quils ne
percevraient pas d'un bon ceil :

J'dirais les gens voient les journées de maladies comme des
problemes qui veulent pas avoir. Pis si ils peuvent réduire leurs
problemes ils vont le faire. Ca c'est juste l'attitude de good business
right... (Claire, problemes de santé physique et mentale).

Selon dautres participantes, les employeurs auraient tendance a
présupposer que les personnes ayant des incapacités n'ont pas les
competences suffisantes pour travailler. En particulier, il semblerait
que l'existence d’'incapacités affecte la perception générale des capa-
cités d'une personne : selon les employeurs, vivre avec des incapa-
cités serait synonyme d’incapacité totale. Plusieurs participantes
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expliquent alors, a juste titre, se sentir sous-estimées et ne pas étre
appréciées a leur juste valeur sur le marché du travail :

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

A cause des préjugés qulentretiendraient les employeurs, certain-es
participant-es ont donc limpression de devoir continuellement
prouver leurs capaciteés, voire de devoir en faire plus que les autres
pour étre finalement considéré-es, ce qui peut s'avérer stressant et
fatiguant :

Parce que comme genre 0k, si 70 % ont pas de travail ¢a veut dire
que jsuis une des personnes you know I'm the smart one (rires). Siy
faut les grader la tsé comme les gens, I'm above average comme qu'ils
disent so c'est comme jsuis pas capable d'étre normale, faut que je
sois extra spéciale. Y faut que je sois la superstar la. Faut pas étre
dans les 70 %. Tsé comme, c'est stressant parce que cest comme
jpeux tu juste pas étre normale (rires) ? I')peux pas juste étre ok, pis
avoir un emploi comme... (Sophie, incapacité visuelle et probleme de
santé physique)

En somme, selon les participant-es, les employeurs rechercheraient
un profil demployé-e bien défini, situé a l'opposé du portrait qu'ils se
feraient des personnes ayant des incapacités. Plus précisément, les
employeurs chercheraient a engager des travailleur-euses tradi-
tionnel-les, qui présentent bien, qui peuvent travailler a temps plein,
qui s'absentent peu et qui sont capables de réaliser l'intégralité des
taches qui leur sont assignées, rapidement et sans assistance. De ce
fait, la question des accommodements et la perception que les
employeurs en ont pourraient €tre des enjeux importants durant le
processus d'embauche, particulierement lors des entrevues et tests
de recrutement.

Accommodements

Tel que mentionné précédemment, plusieurs participant-es dévoilent
leurs incapacités durant le processus dembauche dans le but
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d’obtenir les mesures d’adaptation dont ils/elles ont besoin pour les
tests de recrutement et/ou le futur emploi. Bien que plusieurs aient
vu leur demande d’accommodement acceptée, de nombreux-euses
participant-es rapportent des expériences négatives et/ou ont
limpression que les employeurs sont peu enclins a instaurer des
mesures d’adaptation. Quelques participant-es précisent alors que les
accommodements sont loin d'€tre normalisés et que leur mise en
place dépendrait essentiellement des priorités et des valeurs des
employeurs : « Et puis, on essaie d’étre créatif avec des accommode-
ments, mais que si ¢a ne rentre pas dans le plan de 'employeur, cest
un non automatique » (Alice, probleme de santé physique). En
évoquant l'attitude des employeurs vis-a-vis des mesures d’adapta-
tion, cette participante ajoute d’ailleurs : « ’pense qui a un chemine-
ment qui se fait et jpense que les gens commencent a comprendre
qui ont pas le choix, mais c'est pas automatique et ce n'est pas fait
sans rancune » (Alice, probléeme de santé physique).

En réalité, les cofits et les efforts que percevraient les employeurs
constitueraient, daprées de nombreux-euses participant-es, les
obstacles principaux a l'introduction d'accommodements. En l'occur-
rence, les employeurs associeraient généralement la notion d'accom-
modement a des colits élevés et du travail supplémentaire, une
représentation qui - on le verra a la derniére étape du processus —
viendrait affecter I'employabilité des personnes ayant des incapacités.
En outre, certains accommodements semblent d’autant moins admis
par les employeurs. Plus précisément, les participantes qui ont besoin
de technologies de soutien a la vision (pour les tests de recrutement
et/ou l'emploi) font face a dimportantes difficultés lorsquelles
preésentent leur demande d'accommodement : incompatibilité avec
les programmes de l'entreprise, colts estimés trop élevés et manque
de volonté du coté des employeurs semblent étre les princi-
paux enjeux.

[...] leur ordinateur avait pas mon programme que javais besoin pour
voir ce que jai so y'avait un enseignement de 4 semaines pis durant
mon enseignement, avant méme l'enseignement jai été a 'entrevue
jai toute suite donné mon logiciel que javais déja que you know cest
a moi. Jai dit « Hey pouvez-vous mettre ¢a sur 'ordinateur so je peux
voir ce que je fais durant mon travail tsé ». [...] Y ont pas fait ¢a, jai
fait le test, pis jai pas passé le test parce que you know ¢a prenait
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trop de temps pour que je le lise moi-méme. (Sophie, incapacité
visuelle et probleme de santé physique)

D'autres mesures d’adaptation ont l'air de déranger particulierement
les employeurs. Plusieurs participant-es expliquent que ces derniers
sont peu ouverts a la flexibilité, que ce soit au niveau de I'horaire de
travail ou de la maniére de travailler :

[...] there’s like a mentality among some businesses 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 deadlines?”, like “how you spend your hours?”. (Lily,
incapacite auditive et problemes de santé physique et mentale)

Ce manque de flexibilité semble également concerner les déplace-
ments jusquau(x) lieu(x) de travail : quelques participantes ne pouvant
pas se veéhiculer elles-mémes rapportent, en effet, que les
employeurs ne sont pas préts a discuter daccommodements pour
contourner cet obstacle.

Confrontées a une déresponsabilisation des employeurs sur la ques-
tion des accommodements, certaines personnes tentent de s'adapter.
Ainsi, quelques participantes apportent directement la technologie
dont elles ont besoin a I'entrevue ou encore offrent cette option aux
employeurs. Une participante a dailleurs proposé des solutions
supplémentaires lorsque les ordinateurs de la compagnie n'étaient
pas compatibles avec son logiciel, mais cette démarche n’a toutefois
pas abouti, car ses suggestions n'ont pas été prises en compte.
Certaines personnes tentent également de s'accommoder au niveau
des trajets jusqu'au lieu de travail : elles réfléchissent a des solutions
permettant de faciliter leurs déplacements sans voiture et n’hésitent
pas a solliciter leur entourage et les services de soutien dédiés aux
personnes ayant des incapacites.

Parce que moi jétais préte a négocier ¢a. Ok, peut-étre faut que je
démeénage. Donc je m'étais dit « moi je m'organise de me trouver une
facon de me déplacer et puis juste comme tous les autres employés
me payer le millage et tout ca ». (Noémie, incapacité visuelle)



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

28

29

30

Cependant, tous-tes ne savent pas s’y prendre pour defendre leurs
intéréts. En effet, gérer la question des accommodements requiert
certaines compétences en self-advocacy ; or, tout le monde ne béné-
ficie pas d'un entrainement adéquat a ce niveau. Notamment, une
participante revient sur une conversation quelle a eue avec un ami au
sujet de la négociation de ses conditions de travail, des propos qui
laissent transparaitre un manque de confiance en soi :

Je lui disais comme ma peur comme « Ah tsé ¢a me stresse assez ».
Pis lui était comme « Ah ben juste fait comme moi va a ton
employeur pis dis que tu veux juste travailler a temps partiel comme
y a rien de ¢a la ». Qu'est-ce tu dis y a rien de ¢a ? Qu'est-ce tu parles
about (rires) ? C'est ou que tu prends tout ton pouvoir la comme what
(rires) ? C’était comme c¢a, you know, c'est vrai pour des gens comme
¢a y sont capables de négocier pis de dire « Hey je veux faire ¢a
comme ¢a, tu m’as besoin ». Moi je me sens pas comme, personne
m’a besoin. Je me sens comme un extra la. (rires). C'est comme un
gateau pis t'as comme beaucoup de p'tites chandelles pis de p'tites
décorations autour tsé des p'tites fleurs autour du gateau ben jsuis
comme une p'tite fleur autour du gateau tsé t'as pas besoin de ca.
C'est bon de I'avoir mais tu en as pas besoin tsé. (Sophie, incapacité
visuelle et probleme de santé physique)

Quelques participant-es discutent alors de la responsabilité a fournir
des mesures d’adaptation. D'un coté, certain-es estiment que cette
responsabilité incombe essentiellement a lentreprise et aux
employeurs. De l'autre coté, des participantes insistent sur le fait que
les personnes ayant des incapacités sont également, voire tout
autant, responsables de leur accommodement.

Décision d’embauche : réponse
finale des employeurs

A Tissue de la deuxiéme phase du processus d’embauche, les partici-
pant-es recoivent habituellement la réponse finale des employeurs. La
décision d'embauche se traduit soit par un refus, soit par 'embauche
du/de la candidat-e. Par ailleurs, il apparait que les problématiques
devenues saillantes lors de la deuxieme étape (pour rappel : le dévoi-
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lement des incapacites, les attitudes des employeurs et les accommo-
dements) influencent la décision finale des employeurs.

Refus

Lessentiel des rejets des candidatures rapportés par les participant-
es semble directement lié aux attitudes des employeurs vis-a-vis de
leurs incapacités. A travers les récits, on constate que certains
employeurs affirment plutdt clairement que les incapacités sont a
lorigine du refus, tandis que dautres l'expriment de maniere
plus implicite.

Du coté des refus explicites /assumés, on retrouve les employeurs qui
refusent les participant-es pour la simple et bonne raison quils ne
peuvent/veulent pas les accommoder. Une participante raconte
ainsi :

C'est que bon, jai eu beaucoup de succes au niveau d'appliquer, de
faire des entrevues, mais la apres ¢a c’était comme la question : « On
ne peut pas vous accommoder » » (Noémie, incapacité visuelle).
Avant d’ajouter : « [...] C'est pas évident de faire des entrevues et de
ne pas étre rappelé ou des dit « pas daccommodement ». Un
moment donné, tu perds confiance (Noémie, incapacité visuelle).

Ce type de refus vise principalement les personnes qui ne peuvent
pas conduire (autrement dit, qui ne peuvent pas se déplacer dans la
région de facon autonome selon les employeurs), et celles qui ont
besoin de technologies de soutien (ici, des logiciels de lecture
d’écran). Malgré ces expériences négatives, une participante explique
persévérer dans sa recherche d'emploi et tenter de se préparer a
aborder la question des accommodements lors de ses prochaines
entrevues :

[...] jessaie de me préparer pour les autres entrevues plus tard, parce
que je me suis dit « y a peut-€étre des compagnies que je
reappliquerai pour des postes » et jessaie de me dire « comment je
pourrais parler des accommodements ? », pas dans I'entrevue, mais a
la fin pour leur dire que je suis ouverte pour discuter des
accommodements si on retenait ma candidature, essayer de dire un
p'tit mot comme ¢a peut-€tre que ¢a ouvrait la porte ou je ne sais
pas. (Noémie, incapacité visuelle)
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34 A Tlinstar des accommodements, on retrouve aussi les évaluations
médicales dans la catégorie des refus explicites/assumeés. En particu-
lier, la candidature d’'un participant a été officiellement rejetée a la
suite d'une évaluation médicale défavorable. Toutefois, le participant
en question n'en est pas resté la et a entrepris des démarches pour
défendre ses intéréts, un combat de longue haleine :

Donc jai été voir un médecin indépendant [...]. Y a fait un rapport pis
y a dit clairement que jétais apte a faire 'emploi, que javais aucun
probleme. Ca jai envoyé le rapport ¢ca quand méme été refusé encore
une fois. J'ai poussé€, jai demandé, y ont fait de la révision, y ont
encore refusé. Donc jai poussé mon cas [...] jai eu une rencontre
avec [nom de l'institution] pour une médiation avec le médecin qui
avait refuse. [...] on a eu une entente que si je passais le médical avec
un médecin indépendant de nouveau et que la personne disait que je
pourrais entrer dans le processus de nouveau. J'ai été voir le médecin
indépendant de nouveau, le méme que javais €té voir au début, puis
le médecin indépendant a dit « non, vous étes complétement apte a
faire l'emploi ». Présentement, jattends encore pour le rapport final.
(Jacques, probleme de santé mentale)

35 A Tlinverse des refus explicites/assumés, plusieurs participant-es ont
vecu des situations ou les employeurs ne formulent pas explicitement
(ou du moins pas officiellement) que la raison du refus était leurs
incapaciteés. Toutefois, le comportement des employeurs est suffi-
samment parlant pour laisser planer le doute. Confronté-es aux
excuses et aux non-dits des employeurs, les participant-es ont
souvent l'impression qu’il s'agit, en réalité, de discrimination dissi-
mulée, sans pour autant en étre toujours sir-es ou pouvoir le démon-
trer, faute de preuves tangibles :

Je pense que c'est quelque chose qui me bloque, mais c'est dur a dire.
Cest juste la franchise, y savent que cest illégal de refuser quelqu'un
pour des incapacités physiques ou mentales. Donc de la a aller et
dire : « Ok, vous pouvez pas, on vous engage pas, a cause de vos
incapacités ». C'est jamais dit clairement, pis c'est jamais dit
directement. (Jacques, probleme de santé mentale)

36 Malgré les expériences négatives, certain-es participant-es tentent de
rester optimistes, et gardent espoir quant a l'existence, sur le marché
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du travail, de quelques employeurs préts a les accommoder et a les
engager :

On vit d’'espoir. Jose espérer un jour que je vais avoir un organisme
qui est integre, qui est éthique et qui sait que je peux tres bien
fonctionner sans souci, suffit de me donner la chance. Le probleme
c'est ¢a, cest de donner la chance. (Marc, problemes de santé
physique et mentale)

Embauche

Malgré les expériences négatives qu'ils/elles ont pu vivre, un certain
nombre de participant-es reviennent tout de méme sur les décisions
d’embauche qui se sont avérées positives. On parvient alors a identi-
fier deux catégories de facteurs qui ont contribué a leur succes :
(1) les compétences individuelles et (2) l'utilisation de ressources
externes. Ainsi, quelques participant-es expliquent étre parvenu-es a
décrocher un emploi non seulement grace a leurs compétences
professionnelles, mais aussi grace a leurs capacités a démontrer leur
engagement ou encore a négocier les conditions d'emploi. Du coté de
l'utilisation de ressources externes, plusieurs participant-es
soulignent I'importance des politiques d'inclusion et des programmes
de soutien a 'embauche pour les personnes ayant des incapacités.
Plus précisément, des participant-es expliquent que ces programmes
ont grandement facilité leur embauche : « Well I think it’s great
because there’s a program called the equal employment opportunity
program which I am part of, which I think may have also helped me get
my current job » (Hannah, incapacité visuelle). Un participant ajoute,
par ailleurs, que ce type de programme lui permet de réduire le stress
associé a la recherche d’emploi. Enfin, une participante utilise des
ressources externes en faisant, cette fois-ci, recours a son réseau
social. En effet, celle-ci explique avoir décroché son emploi actuel par
l'entremise d'un membre de sa famille, qui I'a présentée a ses
employeurs. Il est a noter, toutefois, que 'embauche effective ne
signifie pas qu'un accommodement est systématiquement offert par
les employeurs.

En somme, les participant-es sont proactif-ves tout au long du
processus d'embauche. Bien quils/elles essuient des refus parfois a



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

39

40

répétition, les participant-es ne restent pas sans réponse : ils/elles
perséverent, cherchent des solutions et défendent leurs droits.
Diailleurs, les participant-es connaissent aussi certains succes. A
travers leurs récits, il apparait que des facteurs tels que les compé-
tences professionnelles et de négociation, la capacité a s'adapter ainsi
qua recourir a des ressources externes (programmes de soutien a
I'embauche et réseau social) sont des aides précieuses dans leur
parcours vers 'embauche.

Discussion et conclusion

Les témoignages des participant-es de cette étude permettent de
mieux saisir les obstacles quils/elles rencontrent a 'embauche ainsi
que la maniére dont ils/elles composent avec ceux-ci. A travers les
récits, on constate que la présélection ne semble pas présenter de
défi particulier pour la plupart des participant-es, alors que les entre-
vues et les tests de recrutement constituent une phase centrale du
processus : cest précisément a cette étape que le dilemme du dévoi-
lement des incapacités, les attitudes des employeurs et la question
des accommodements prennent toute leur ampleur. Or, ces problé-
matiques peuvent savérer déterminantes quant a la décision
finale dembauche.

Dévoilement des incapacités

A Tinstar de la littérature (voir par exemple Charmaz, 2010 ; McKinney
& Swartz, 2019), nos résultats suggerent que de nombreuses
personnes appréhendent le dévoilement des incapacités, une ques-
tion qui devient particuliecrement saillante lors des entretiens
d'embauche. Plus précisément, ceux/celles-ci craignent que les
employeurs, une fois informeés de leurs incapacités, expriment des
prejuges et se servent de pratiques discriminatoires pour écarter leur
candidature ; leurs expériences sur le marché du travail ont d’ailleurs
tendance a confirmer cette inquiétude. Les participant-es se trouvent
face a une décision délicate et appliquent principalement deux stra-
tégies, également identifiées par d’autres études (Kabano & Beaton,
2011; von Schrader et al., 2014 ; Wilton, 2006) : ne rien dire avant
I'embauche (et donc éviter la discrimination) ou bien dévoiler durant
le processus dembauche. Le dévoilement des incapacités et sa termi-
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nologie sapparentent ainsi a un processus de coming-out au cours
duquel les individus décident de sortir ou non du placard, en prenant
soit le risque d’étre discriminés, soit de ne pas obtenir daccommode-
ment, voire de s'épuiser a dissimuler sa condition (Valle et al., 2004 ;
Wilson, 2006). Lexistence-méme de ce processus décisionnel, de son
caractere répetitif et de la responsabilité qui pese sur les personnes
ayant des incapacités informent non seulement du regard stigmati-
sant que continue d'entretenir la société a leur encontre, mais aussi
du fait que ces attitudes produisent des situations de handicap.

Les enjeux du processus dembauche ne s’arrétent toutefois pas a la
question du dévoilement des incapacités. En effet, deux autres
problématiques ont été discutées par les participant-es.

Attitudes des employeurs

Les résultats soulignent notamment que la majorité des participant:
es expérimente et/ou anticipe des attitudes négatives de la part des
employeurs, en particulier concernant leurs compétences, leur assi-
duite et leurs besoins daccommodement. Ce type de croyances inva-
lidantes est aussi rapporté dans la littérature, que ce soit par les
personnes ayant des incapacités (voir par exemple Dalle-Nazébi,
2009; Kabano & Beaton, 2011; Lirette et al., 2015) ou par les
employeurs eux-mémes (Beaton et al, 2012; Kaye et al,
2011 ; Lengnick-Hall et al., 2008). En raison des préjugés des
employeurs, qui vont précisément a l'encontre de leurs exigences
d'embauche (en termes de productivité et d'autonomie notamment),
les personnes ayant des incapacités sont soumises a une forme
d’injonction a l'extraordinarité. Nos participant-es expliquent ainsi
ressentir une pression a la surcompétence et a la surperformance
pour parvenir a compenser les stéréotypes associés au handicap. De
la méme facgon, d’'autres travaux indiquent que les candidat-es ayant
des incapacités ont bien souvent lI'impression de devoir démontrer
des qualités exceptionnelles pour avoir une chance face aux
employeurs (Kabano & Beaton, 2011; Lirette et al., 2015). En pratique,
l'injonction a I'extraordinarité pousse les personnes ayant des incapa-
cités a mettre en place différentes stratégies qui peuvent savérer
coliteuses en temps, en énergie et en argent. Par exemple, certain-es
participant-es tentent de s’adapter a l'emploi par leurs propres
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moyens (voir la section suivante), tandis que d’autres décident de
suivre des formations supplémentaires dans le but d’améliorer leur
employabilité. Ces stratégies sont-elles réellement efficaces ? Jusqu'a
present, la recherche suggere que les candidatures de personnes
ayant des incapacités continuent détre davantage rejetées, méme
lorsque celles-ci disposent de qualifications particulierement élevees
et que leurs incapacités naffectent en rien leur performance au
travail (Ameri et al., 2017 ; Bellemare et al., 2018). Lextraordinarite telle
que décrite par les personnes ayant des incapacités ne semble donc
pas suffisante pour convaincre 'ensemble des employeurs.

Que ce soit dans notre étude ou dans la littérature (Burke et al., 2013),
il est a noter que les attitudes des employeurs ne prennent pas systé-
matiquement la forme de préjugés hostiles. Les candidat-es ayant des
incapacités sont parfois pergu-es de maniere ambivalente, comme le
suggerent les travaux de Rohmer et Louvet (2006) : ceux/celles-ci
ont tendance a étre a la fois valorisé-es sur le plan personnel et sous-
évalué-es en termes de compétences professionnelles. Au vu de cette
ambivalence, il est probable que des préjuges plus subtils puissent
intervenir dans les décisions des employeurs. En particulier, le
concept de paternalisme organisationnel permet de rendre compte
de la discrimination bienveillante qui opere lorsque des employeurs
rejettent des candidatures de personnes ayant des incapacités
(dimension d’autorité déplacée), tout en leur reconnaissant certaines
qualités qui pesent moins dans l'évaluation (dimension de bien-
veillance déplacée) (Beaton et al., 2018). Il est possible que ce type de
mécanisme rende l'interprétation des refus d'embauche difficile pour
les participant-es, un état désigné comme de I'ambiguité attribution-
nelle (Crocker & Major, 1989). Plus précisément, les participant-es
sont plusieurs fois incertain-es si leur rejet est tributaire de la discri-
mination ou de leur manque de qualification pour le poste visé. Selon
la recherche, 'ambiguité attributionnelle engendre des conséquences
négatives sur la santé psychologique et physique des membres des
groupes stigmatiseés (Major et al., 2002).

Accommodements

Tel que mentionné, certain-es participant-es ont besoin de mesures
d’adaptation pour ce qui est des tests de recrutement et/ou de leur
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futur emploi, des demandes généralement mal accueillies par les
employeurs. A la maniére des employeurs interrogés par dautres
auteur-trices (voir par exemple Beaton et al., 2012; Kaye et al.,
2011 ; Lengnick-Hall et al., 2008), les participant-es attribuent ces
réactions négatives a la surestimation des cofts, des efforts et des
changements organisationnels quimpliqueraient ces accommode-
ments. A défaut de soutien de la part de leurs supérieur-es, les
personnes ayant des incapacités se retrouvent alors souvent en
charge de leurs propres accommodements, un constat également
souligné par plusieurs études (Lirette, 2012; Lirette et al., 2015;
Punch, 2016). De ce fait, un manque évident d’accessibilité continue
de caractériser le marché de 'emploi et empéche la participation de
nombreuses personnes ayant des incapacités; l'objectif d'inclusion
porté par la CDPH est donc loin détre atteint et lintégra-
tion professionnelle 2 de ces travailleur-euses dépend essentiellement
d’'une logique d’auto-compensation.

Implications

Sur la base de ces résultats, on constate premierement que les
services de soutien a 'embauche sont insuffisants et ne ciblent pas
nécessairement les besoins exprimés par les travailleur-euses ayant
des incapacités. Au Nouveau-Brunswick, ce type d'accompagnement
se limiterait principalement a la préparation du CV et des lettres de
motivation (Canadian Council on Rehabilitation and Work, n.d.;
ministere du Développement social, n.d.). Or, les participant-es de la
présente étude ont tendance a réussir la phase de tri des CV et sont
davantage mis-es en difficulté par la question du dévoilement des
incapacités et des accommodements : des lors, il est essentiel de
développer des programmes et des services qui adressent directe-
ment ces défis. La recherche gagnerait également a étudier davan-
tage l'effet de la mention des incapacités dans le CV (une pratique peu
fréquente dans notre échantillon) du point de vue des
personnes concernées.

Par ailleurs, cette étude souligne, une fois de plus, que les attitudes et
les pratiques des employeurs sont problématiques. A l'instar d’autres
auteur-trices, on ne peut que réaffirmer la nécessité de former les
employeurs aux réalités des personnes ayant des incapacités ainsi
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que d'ceuvrer a I'instauration d'une culture organisationnelle inclusive
(Kabano & Beaton, 2011 ; Schur et al., 2016). Ceci implique notamment,
pour les employeurs, de reconnaitre l'existence de la diversité en
milieu professionnel, mais aussi sa valeur lorsquelle est gérée
adéquatement (Ashikali & Groeneveld, 2015). Par exemple, Rinfret et
ses collegues (2022) proposent un modele de la diversité organisa-
tionnelle qui repose sur le postulat selon lequel l'engagement de la
haute direction est une condition nécessaire pour implanter une
culture inclusive. Dans ce modéele, le leadership transformationnel 4
est jugé approprié pour guider des changements profonds au sein
d'une organisation : en effet, la recherche démontre que ce style de
leadership est associé a la mise en place d'une culture inclu-
sive (Rinfret et al., 2020). En 'occurrence, un leader transformationnel
est tenu d'introduire un programme d’équité en matiere d'emploi et
de rendre chaque direction de l'organisation imputable quant a
l'atteinte des objectifs préconisés. Or, les programmes déquité en
matiere d’emploi ont connu jusqu’ici des reésultats plutot limités,
notamment en matiere d’inclusion professionnelle des personnes
ayant des incapacites (Morris et al., 2018). Par conséquent, le modele
de la diversité va plus loin et énonce des étapes supplémentaires
visant a instaurer une culture organisationnelle diversifiée et inclu-
sive. Entre autres, Rinfret et ses collegues (2022) soulignent I'impor-
tance de créer, a linterne, une plateforme collaborative composée
d'employé-es issu-es de différents secteurs de l'organisation et
présentant des caractéristiques sociodémographiques variees. Cette
plateforme collaborative aurait pour but de partager les difficultés
vécues dans l'entreprise et de proposer des solutions innovatrices. En
bref, celle-ci constituerait un levier daction permettant aux
personnes ayant des incapacités de faire entendre leurs perspectives
sur les obstacles et les solutions menant a un contexte de travail qui
répond a leurs besoins.

Enfin, un dernier constat concerne l'absence d'un cadre légal qui
soutient et protege les travailleur-euses ayant des incapacités et qui
responsabilise les employeurs et sanctionne leurs pratiques discrimi-
natoires. A l'échelle des entreprises, lintroduction de codes de
conduite visant a lutter contre les discriminations pourrait également
savérer bénéfique. Par exemple, les résultats de Petersen et Krings
(2009) suggerent que la présence de ce type de codes accompagnés
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d'une menace de sanction prévient effectivement la discrimination
a l'embauche.

Il est toutefois a noter que les conclusions de cette étude refletent
avant tout des réalités propres au Nouveau-Brunswick, a sa législa-
tion, a son économie et a sa ruralité. De plus, les entrevues analysées
ont été réalisées avant et au début de la pandémie de COVID-19, soit
avant les nouvelles obligations de télétravail pour de nombreux
secteurs professionnels (Niosi, 2022). Etant donné que ce type
d'accommodement est souvent demandé par les travailleur-euses
ayant des incapacités, il serait intéressant d’évaluer si de telles obli-
gations et leurs résultats en termes de productivité/rentabilité ont
permis douvrir les portes a davantage de flexibilit¢ du coté des
employeurs, et a un meilleur acces a I'emploi pour les personnes

ayant des incapacités (Morris, 2019 ; Niosi, 2022).
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des employeurs constituent une barriere redoutable, largement docu-
mentée selon la perspective des employeurs eux-mémes (Burke et al., 2013).
A contre-pied, cette étude se concentre sur les vécus des personnes ayant
des incapacités afin d'explorer leur trajectoire a travers le processus
d'embauche. En particulier, cette recherche vise a saisir les défis qu'elles
rencontrent a la suite d'une postulation et a identifier la maniére dont elles
composent avec ceux-ci. Les entrevues menées aupres de 22 Néo-
Brunswickois-es permettent ainsi de distinguer les étapes du processus
d'embauche, soit : (1) la présélection, (2) les entrevues/tests de recrutement
et (3) la décision finale. Les données suggerent également I'émergence, lors
de la deuxieme étape, de trois problématiques fondamentales : le dévoile-
ment des incapacités, les attitudes des employeurs et les accommodements.
Les analyses soulignent alors les stratégies déployees par les participant-es
pour naviguer a travers ces enjeux. La discussion aborde le dévoilement des
incapacités en tant que coming-out ainsi que l'injonction a l'extraordinarité
et la logique dauto-compensation qui pesent sur les personnes ayant
des incapacités.

Portugués

Apesar do progresso no acesso ao emprego no Canada, muitas barreiras
continuam a limitar as oportunidades de emprego para pessoas
com deficiéncia. Entre elas, as atitudes e praticas dos empregadores sao
uma barreira dificil de ser transposta, amplamente documentada a partir da
perspectiva dos proprios empregadores (Burke et al., 2013). Este estudo, por
outro lado, se concentra em explorar as experiéncias de pessoas com defici-
éncia em sua jornada no processo de recrutamento, e, mais especifica-
mente, busca entender os desafios que elas enfrentam depois de se candi-
datarem a um emprego, identificando as maneiras pelas quais elas lidam
com seu cotidiano de trabalho. Entrevistas com 22 pessoas de New
Brunswick analisam os estagios do processo de contratacao: (1) pré-selecao,
(2) entrevistas/testes de selecao e (3) a decisao final. Os dados sugerem que
trés questoes importantes surgem na segunda fase: revelacao da defici-
éncia, atitude do empregador e acomodacdao. Em seguida, as analises
destacam as estratégias utilizadas pelos participantes para lidar com essas
questoes. A discussao aborda a revelacao da deficiéncia como “sair do
armario”, bem como a obrigatoriedade de ser extraordinario e a logica da
autocompensacao que pesa sobre as pessoas com deficiéncia.

English

Despite the progress made in terms of access to employment in Canada,
many barriers continue to limit employment opportunities for people with
disabilities. Among them, the attitudes and practices of employers consti-
tute a formidable barrier, widely documented from the perspective of
employers themselves (Burke et al., 2013). In contrast, this study focuses on
the experiences of people with disabilities in order to explore their
trajectory through the hiring process. In particular, this research aims to
understand the challenges they face after applying for a job and to identify
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the ways in which they deal with them. Interviews with 22 New Brun-
swickers reveal the stages in the hiring process: (1) preselection, (2) inter-
views/recruitment tests, and (3) the final decision. The data also suggest
that three fundamental issues emerge during the second stage: disclosing
disabilities, employer attitudes, and accommodation. The analyses then
highlight the strategies deployed by the participants to navigate through
these issues. The discussion addresses the disclosure of disabilities as a
coming-out, as well as the injunction to be extraordinary and the logic of
self-compensation that weighs on people with disabilities.

Mots-clés
emploi, handicap, incapacités, processus d'embauche, trajectoire

Keywords
employment, disability, incapacity, recruitment process, career path
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Introduccion

1 El dltimo informe del Banco Mundial sobre la inclusion de las
personas con discapacidad en América Latina y el Caribe (2021),
plantea que pertenecer a un grupo excluido agrava la forma en la que
las personas experimentan la discapacidad.

[...] 1a discapacidad esta distribuida de forma desigual entre las
categorias sociales. Vivir en un contexto rural, ser pobre, mujer, una
persona indigena o afrodescendiente, por ejemplo, aumenta tanto la
probabilidad de adquirir una dificultad como la severidad de sus
efectos excluyentes. Esta distribucion desigual de la discapacidad y
sus consecuencias esta vinculada a la exclusion historica de estos
grupos de los mercados, servicios y procesos de toma de decisiones,
lo que aumenta su exposicion a accidentes, desastres naturales y
contaminacion ambiental, ademas de que reduce su acceso a
servicios de salud oportunos y de buena calidad. (Banco Mundial,
2021, p. 61)

2 Por otra parte, Naciones Unidas ha destacado la
siguiente interseccionalidad:

Las mujeres y las nifias indigenas estan sometidas a un complejo
entramado de formas estructurales de violencia perpetradas contra
ellas por agentes estatales y no estatales de forma sistémica. Aunque
la discriminacion se basa a menudo en su identidad como indigenas y
como mujeres, esta se agrava aiun mas cuando estas identidades se
entrecruzan con otras caracteristicas, como la raza, la edad, la
discapacidad, la situacion migratoria, la orientacion sexual y la
identidad de género. (Naciones Unidas, 2022, p. 18)

3 En el documento de seguimiento de la Convencion de Belém do Para
publicado en 2014 por la Comision Interamericana de Mujeres , la
violencia de género se comprende como “cualquier accion o
conducta, basada en su género, que cause muerte, dafio o sufrimiento
fisico, sexual o psicolégico a la mujer, tanto en el ambito publico
como en el privado” (Comision Interamericana de Mujeres, 2014,
p. 19). Esta misma convencion determin6é que la violencia hacia la
mujer puede provenir del &mbito familiar o comunitario, de la estruc-
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tura social, de agentes armados o de multinacionales y del uso arbi-
trario del poder del Estado.

4 En América Latina, una de cada tres mujeres ha sido victima directa
de violencia de género y solo un 14% de ellas lo denuncia (Urban
& Buitrago, 2014). En cuanto a las estadisticas sobre violencias en
mujeres indigenas de la region, no existen atn datos generales alta-
mente confiables. Esta falta de informacion ha sido identificada por la
ONU Mujeres y el Observatorio de Igualdad de Género de América
Latina y el Caribe, quienes han afirmado que la falta de cifras es una
invisibilizacion del problema (Naciones Unidas, 2022; Comision
EconOmica para América Latina y el Caribe [CEPAL], 2013). Sin
embargo, algunos paises ya han creado formas propias de medirlo vy,
aunque de modo lento, se avanza en esa direccion. En el caso de
paises con alta proporcion de poblacion indigena en la region, tales
como Bolivia o Guatemala, las tasas de violencia hacia mujeres son
especialmente altas (United Nations Children’s Fund [UNICEF], 2013;
Urban & Buitrago, 2014).

5 Las mujeres y ninas indigenas son victimas de violencia de género en
todo el mundo, incluso en paises que suelen considerarse como refe-
rentes respecto de las relaciones interculturales entre estado,
sociedad civil y naciones indigenas, como Canada o Australia
(Government of Canada, 2022; Australian Human Rights Commission,
2022). De acuerdo con los datos a nivel global que ha reunido ONU
Mujeres, sabemos que:

Las mujeres indigenas han estado especialmente expuestas a graves
formas de violencia de género, como la esterilizacion forzada; la trata
y la violencia sexual en el contexto del desplazamiento o la
migracion; las practicas tradicionales nocivas; y la violencia de
genero en el contexto de los conflictos. (Naciones Unidas, 2022, p. 3)

6 Otros estudios ademas han revelado que también son especialmente
victimas de violencia obstétrica, espiritual, de acceso a la justicia y en
relacion con los derechos de propiedad sobre la tierra (Comision
Interamericana de Derechos Humanos [CIDH], 2017; Comision Inter-
americana de Mujeres, 2014; Naciones Unidas, 2015).

7 Las mujeres indigenas, menciona Marcela Lagarde (2005), se encuen-
tran sujetas a una triple opresion: la del género, la opresion de clase y
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la pertenencia étnica. A estas categorias clasificatorias o marcas de
diferenciacion, que de acuerdo con feministas como Ochy Curiel
(Barroso Tristan & Curiel Pichardo, 2017) y Maria Lugones (2008)
actuan de manera imbricada, multiple y codependiente, se podria
agregar una mas: la de tener una discapacidad y/o ser madres y
cuidadoras de hijos e hijas con discapacidad.

Para el caso de las mujeres y nifas indigenas con discapacidad, la
obtencién de estadisticas sobre violencia es ain mas compleja y
continta siendo una tarea pendiente. Naciones Unidas, cruzando
datos globales propios y de algunas organizaciones lideres mundiales
en temas de discapacidad y pueblos indigenas, determin6 que esta-
disticamente las mujeres y nifias indigenas con discapacidad tienen
tasas mas elevadas de violencia sexual, fisica, cultural y psicologica, y
también que estan sobrerrepresentadas dentro de la poblacion feme-
nina que esta en prision (International Disability Alliance, Indigenous
Peoples with Disabilities Global Network y Naciones Unidas Mujeres,
2020). Investigaciones y foros de mujeres indigenas con discapacidad
han revelado que la violencia estatal e institucional ha generado
como consecuencia que, practicamente, no tengan acceso al derecho
de propiedad, especialmente sobre las tierras indigenas o ancestrales
que les corresponden, basandose en practicas capacitistas y patriar-
cales instaladas en la burocracia estatal (Alianza de Mujeres Indigenas
de Centroameérica y México et al., 2018; IWGIA, 2023).

Algunos paises que han estudiado en mayor profundidad esto, revelan
que la violencia hacia mujeres y nifias indigenas con discapacidad es
especialmente alta. Un reporte reciente en Nepal (Gurung, 2022)
identifico que ademas de una alta prevalencia de violencia, estas
mujeres y nifias estan expuestas a una gama mucho mas grande de
posibles perpetradores de violencia, incluyendo a sus cuidadores,
trabajadores de la salud, asistentes personales y profesores. Asi
también, este reporte revelod que el acceso a la justicia es muy escaso,
lo que contribuye a que los ciclos de violencia perduren.

En Canada también se ha detectado que la violencia hacia mujeres y
ninas indigenas con discapacidad ocurre con mayor frecuencia,
comparativamente, y reconoce que el colonialismo se encuentra en la
base de los sistemas de apoyo, de justicia y legales, por lo que la
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violencia hacia ellas toma caracteristicas sistémicas y estructurales
(Abbas, 2022).

En Australia se ha identificado el mismo panorama a través de inves-
tigaciones estadisticas sobre las mujeres de las Primeras Naciones,
entre las que destacan aquellas relacionadas con la violencia familiar
y doméstica dentro de los pueblos indigenas. Sin embargo, se consi-
dera que el sistema de soporte no esta preparado para prevenir y

responder de manera efectiva (Taleyratne, 2021).

Consideramos que la violencia por razéon de género no ha sido anali-
zada con suficiente detenimiento y profundidad como una realidad
que afecta directamente a las mujeres y ninas indigenas con discapa-
cidad, especialmente 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 discriminaciones de tipo racial (Convencion
sobre la Eliminacién de todas las Formas de Discriminacion Racial,
del ano 1965), la violencia y discriminacion por género (Convencion
sobre la Eliminacion de Todas las Formas de Discriminacion contra la
Mujer, del ano 1979) y la discriminacion por discapacidad (Convencion
sobre los Derechos de las Personas con Discapacidad, del afio 2006).

Dichas convenciones, aunque necesarias y pertinentes, resultan insu-
ficientes, ya que Naciones Unidas ha tratado la discriminacion racial,
por género y por discapacidad discretamente, a través de meca-
nismos separados y paralelos y no de manera interseccional.
Asimismo, estas no consideran los entronques de los sistemas estruc-
turales de opresion que estan en su base, ademas de las epistemes y
ontologias propias de los pueblos.

A partir de esta realidad tan compleja, la reflexion que proponemos
en este articulo tiene por objetivo discutir respecto de la violencia de
género que viven mujeres y ninas indigenas con discapacidad en
América Latina, asi como la que viven madres y cuidadoras de
personas con discapacidad en dichos pueblos. Es importante
subrayar que en esta propuesta el continente es un lugar de enuncia-
cion, pero ademas un territorio en el que conviven diversas naciones
indigenas y estados-naciones y un lugar en el que la violencia hacia
los pueblos indigenas toma caracteristicas particulares e historicas.
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Para el andlisis, las autoras se han propuesto reunir sus investiga-
ciones, trabajos y experiencias de ejercicio profesional con la disca-
pacidad en pueblos indigenas, para rescatar relatos de mujeres y
ninas, y discutirlos a la luz de las perspectivas decoloniales, intercul-
turales y criticas en vinculo con el enfoque de género y los femi-
nismos. Para esto, las autoras se basan en la hipotesis de que existe
una relaciéon entre patriarcado?, colonialidad® y capacitismo? que
explica la actual situacion de violencia que viven las mujeres y nifas
indigenas con discapacidad en el continente. El propoésito final de
este articulo es contribuir a generar mas reflexiones e investiga-
ciones en este campo y proponer algunos desafios para iniciar un
camino hacia la eliminacion de toda forma de violencia hacia mujeres

5

y nifias de pueblos indigenas-originarios® con discapacidad en

Ameérica Latina.

Nuestros lugares de enunciacion,
incorporacion, transformacion

Desde la pluralidad de nuestras investigaciones, trabajos y ejercicios
profesionales, a lo largo de los afios nos hemos ubicado en distintas
vertientes del pensamiento critico en ciencias sociales y en los acti-
vismos y militancias, posicionandonos en contra de diversas violen-
cias. Hemos ido construyendo un locus de enunciacion anclado en
nuestras historias y experiencias vitales como personas situadas en el
Sur Global, no exentas de tensiones internas, cuestionamientos e
interpelaciones frente al topico interseccional discapacidad-género-
etnicidad, al cual no siempre nos acercamos en primera persona.
Desde ese lugar nos comprometemos en nuestra praxis investigativa,
profesional y militante, con una actitud vigilante epistémicamente, a
buscar modos otros de posicionarnos frente a ello y a relacionarnos
con el conocimiento, asi como con las personas que encarnan y/o
vivencian las experiencias de opresion y violencia que a continuacion
denunciamos. Las autoras nos reconocemos también, como parte del
Grupo de Trabajo Estudios criticos en discapacidad, del Consejo Lati-
noamericano de Ciencias Sociales (CLACSO), y dentro de este, como
integrantes de la linea de trabajo sobre pueblos indigenas-originarios
y discapacidad. Hacemos parte de un grupo fraterno, feminista,
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vinculado a los territorios y realizamos un trabajo académico
conjunto desde hace algunos anos.

A continuacion, compartiremos un breve relato personal en el que
cada autora explicita su lugar de enunciacion, entendiendo que nos
enunciamos desde las propias vivencias encarnadas y situadas, las
que han implicado profundos procesos de transformacion

e interpelacion .

Newen Zomo [Fuerza espiritual feme-
nina/de mujeres mapuche]

En el recorrido como investigadora en temas de discapacidad y
pueblos indigenas, el newen’ y kimiin® de mujeres como Moira Millan
(2019) y Liliana Ancalao (2020) han sido fundamentales. Moira Millan
(2019) ha sido una pensadora consciente y denunciante de las
diversas violencias que sufren las ninas y mujeres mapuche, en el
Wallwapu. Su zugun? visibiliza las violencias sexuales, las persecu-
ciones a las defensoras de la naturaleza, los femicidios, terricidios y la
violencia de los sistemas judiciales. Liliana Ancalao, poeta mapuche
del Puelmapu, ha inspirado mucho mi trabajo como investigadora, ha
desafiado mi manera de reflexionar los andares de las mujeres
mapuche y me ha hecho comprender mejor la recuperacion de la vida
a traves de la recuperacion de la lengua y del territorio. La fuerza de
su poesia me ha llevado a recorrer las nostalgias de las relaciones
entre mujeres desde la nifiez, y las violencias que viven juntas y lo que
las hace transformarse en resistencia hermana (Ancalao, 2020). Soy
una mujer que habita en el Wallmapu, que no tiene discapacidad y
que no es indigena, por lo que me acerco a la investigacion en estos
campos de forma humilde, respetuosa y complementaria, ademas de
agradecida por la forma en que ambas comunidades han compartido
sus experiencias conmigo durante tantos anos.

Sentipensar realidades desde
la frontera
Desde mis experiencias vitales como mujer mestiza fronteriza, mis

acercamientos a feministas como Gloria Anzaldia (2016),
Maria Lugones (2008), Aura Cumes (Gil & Cumes, 2021) y Silvia Fede-
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rici (2015) han tenido como efecto reconocerme como protagonista
/ ciudadana / mujer / persona situada en territorios sociales,
sexuales y psicologicos de caracter liminal, en los que “una no es ni
de aqui ni de alla” y en los que “no se es esto pero tampoco aquello”.
Desde este lugar ambiguo, me he reconocido como objeto de opre-
siones y privilegios imbricados, difusa y paradojicamente, y considero
que desde esta sensibilidad, hecha conciencia y pensamiento a partir
de mi formacion como investigadora social, me posiciono epistémica
y ético-politicamente de cara al topico discapacidad en contextos de
desigualdad y periferia social.

En este tejido de sentipensares, me intereso en las experiencias de
vida de mujeres y ninas con discapacidad, asi como en las de madres
de infantes con discapacidad, todas ellas de origen indigena, para dar
cuenta de la manera en que capacitismo, racismo y patriarcado se
apoyan mutuamente, pero sobre todo, radicalmente, para configurar
las experiencias vitales de las nifas y mujeres aludidas.

Por un mundo en donde quepan
muchos mundos [Manifiesto del Ejér-
cito Zapatista de Liberacion Nacional]

Mi horizonte politico y, por ende, mi lugar de enunciacion es el de
increpar toda forma de dominacion que tenga sustento en bina-
rismos, los cuales han permitido la existencia de sujetos hegemonicos
que dominan y acaparan recursos economicos, politicos y culturales
en detrimento de personas que, bajo parametros normo-céntricos
han sido configurados como “otredades”. En un pais plural y diverso,
la consigna zapatista de “un mundo en donde quepan muchos
mundos” llego6 para exigir el respeto a los diversos mundos y sentidos
de vida que coexisten en el territorio, pero también considero que
permite reconocer Yy visibilizar el respeto a la diversidad de cuerpos,
lenguas y formas de existencia. Entre estas formas diversas de exis-
tencia, la discapacidad tiene presencia en entramados territoriales,
culturales, politicos y sagrados.

La Antropologia, disciplina en la cual me forme, me llevo a conocer a
infantes indigenas del pueblo nahua en situacion de discapacidad.
Este acercamiento me permitio conocer las desigualdades, violencias
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y carencias a las que se enfrenta dicha poblacion en mi pais (México),
las cuales son generadas por una estructura que sigue configuran-
dose a partir de estamentos raciales y de clase. Mi acercamiento
directo a las comunidades indigenas, también me permitiéo conocer
otras formas de vivir y experimentar a la discapacidad, encontran-
dome con practicas de inclusion generadas desde la comunidad, con
la finalidad de integrar, cuidar y sostener la vida de ninos y ninas
con discapacidad.

To'oxytyéjkja'ayét [Término que designa
a la mujer como una persona con una
identidad propia con reconocimiento
en la vida comunitaria]

Soy Ayuujk Jaiy 10, una mujer que por treinta afios acepto, integré y
normalizo6 las violencias de género. Afortunadamente entre mujeres e
historias compartidas nos acompafnamos, asi me senti con las mujeres
cuidadoras de nifios y nifias con discapacidad y con Zenaida Pérez,
mujer Mixe, activista, feminista, defensora de derechos de los
pueblos, territorios y mujeres indigenas. Ella demanda garantizar la
representacion y participacion politica de las mujeres indigenas para
garantizar otros derechos como la salud, la educacion y otros servi-
cios basicos (Imagen radio, 2021). Asi, Zenaida, al igual que mi
persona, nos posicionamos desde la justicia social, la necesidad de la
perspectiva de género e interculturalidad en el area de la salud, la
educacion y la participacion politica. Llamamos a las mujeres al reco-
nocimiento de sus identidades y derechos, para su participacion
plena en la sociedad (Pérez, 2022, p. 20). Nuestra lucha en el terri-
torio Mixe es aun en solitario, las personas representantes comunita-
rias ~hombres y mujeres- no siempre comparten la vision y la nece-

sidad de incluir a la mujer en el desarrollo comunitario .
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Un chumbe [faja que forma parte de la
vestimenta tradicional de las mujeres
del pueblo inga] fronterizo

Como Alexander, me sittio en una frontera singular que encuentra el
feminismo descolonial de la chicana Gloria Anzaldta (2004, 2015,
2016), el paradigma de investigacion indigena de la maori Linda
Tuhiwai Smith (2016) y el ecofeminismo de la india Vandana Shiva
(Mies & Shiva, 1997; Shiva, 1995; Shiva & Shiva, 2021). En el centro esta
el palpitar rebelde de una conciencia que habita las fronteras entre
paradigmas mecanicistas-dominantes y paradigmas emergentes-
alternativos en discapacidad (Yarza de los Rios, 2020, 2021, 2023). Esa
conciencia es liminal, se mueve entre culturas y mundos para habi-
tarnos EntreMundos (Keating, 2005). Con Smith (2016) descoloni-
zamos la investigacion critica en discapacidad con metodologias
decoloniales e indigenas como las historias de antigua, los conceptos
ancestrales, practicas pedagogicas ancestrales y de cuidado que nos
vinculan a la Madre Tierra (Candre, 2007, 2011, 2014; Yagari, 2017). Y
con el ecofeminismo interconecto las relaciones entre la ideologia de
la separacion (de la Tierra, de los otros seres y con uno mismo) y la
ideologia de la capacidad/normalidad o capacitismo (Lapierre, 2022;
Yarza et al., 2019; Yarza de los Rios y Vain, 2020), entendiéndolas
como violencias hacia las personas y la Tierra. Por tanto, los procesos
de injusticia, violencia y expropiacion hacia la Tierra también se
coaligan hacia las nifias y mujeres indigenas con “discapacidad”, hacia
los cuerpos-territorios y los saberes ancestrales originarios.

Aproximaciones metodologicas

Las formas de aproximacion metodologica presentes en esta
champurria'? de relatos y formas de investigacion abarcan la etno-
grafia, el trabajo de campo con las comunidades, la sistematizacion
de la propia experiencia educativa, la auto etnografia, la recuperacion
documental de registros del trabajo con las comunidades, el acerca-
miento desde los paradigmas indigenas de investigacion, el dialogo de
saberes y las epistemologias del Sur.
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En relacion con las técnicas de construccion de la informacioén, la
gama de estas contempla: entrevistas en profundidad, grupos de
discusion, conversaciones informales en actividades de la comunidad,
la recuperacion de registros diversos (cuaderno de apuntes, diarios
de campo, entrevistas semiestructuradas aplicadas), recuperacion
documental y oral de historias antiguas, trabajo de campo, observa-
cion participante, conversaciones telefonicas, traduccion e interpre-
tacion de entrevistas en lengua nativa y traduccion intercultural, viaje
ecopedagogico y circulos de palabra.

En cuanto a los perfiles de las mujeres cuyos relatos dan vida a esta
investigacion, estos son: mujeres indigenas mapuche y aymara con
discapacidad y cuidadoras de personas con discapacidad; mujeres
vinculadas a la discapacidad desde la propia experiencia o la mater-
nidad, de origen indigena y en contexto de ruralidad en Chiapas;
mujeres nahuas madres de infantes en situacion de discapacidad, y
ninas y jovenes nahuas con discapacidad que asistian a los Centros de
Atencion Mdltiple de la region sur de la Huasteca Potosina; mujeres
Taik néém Jaay, cuidadoras de ninos y nifias con discapacidad,
hablantes de la lengua Mixe y/o espafiol; y el territorio ebera eyabida
y mujeres ebera del resguardo indigena.

Finalmente, en referencia a las consideraciones éticas, las investiga-
ciones aqui citadas transitan desde el respeto a la normativa interna-
cional de investigacion en salud, expresada en la aprobacion de
comités de ética, pero también en el acercamiento a las éticas
propias de los pueblos, manifestadas en el trato de palabra y el acer-
camiento en confianza entre las personas, siguiendo los protocolos
indigenas. Se ha utilizado, también, la metodologia horizontal, la cual
implica problematizar la violencia y el extractivismo epistémico
cometidos en contra de las comunidades y pueblos indigenas latino-
americanos. Se ha puesto especial relevancia en dar cuenta de sus
voces integras y auto representadas. Asimismo, se ha considerado la
triangulacion de la informacion, y algunas investigaciones se han
aproximado especialmente desde una ética intercultural y planetaria.
Sin duda los desafios en materia de ética en el trabajo e investigacion
con los pueblos indigenas es un enorme desafio y una tarea urgente.
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Resultados

Relatos desde la periferia. Violen-
cias invisibilizadas

Nikairiya izoi komuidikue /

Como un sueno me engendraron;

Eino nikaidikue, ringodikue /

Soy el sueno de mi madre, soy mujer.

Ja jitaingodikue, kaimare inidikue /

Cuando ya era joven, dormia dulcemente;

Kue nikairiya uafuena jaaide, fia nikainede /

Mi sueno se hizo realidad, no era solo un suefio.
Kaziya ringodikue ua ringodikue /

Soy mujer de despertar, verdadera mujer
Naimeki ringodikue fareka ringodikue /

Soy mujer dulce, mujer de yuca dulce
Tinuango, Anastasia Candre, mujer okaina murui muina

Como una contribucion a la visibilizacion y denuncia de las violencias
basadas en género, que son interseccionales, coloniales y capaci-
tistas, queremos compartir algunos relatos de nuestras experiencias
de investigacion, trabajo y ejercicio profesional. Esos relatos se sittan
en tres paises: Chile, México y Colombia, y en cinco territorios,
respectivamente: Araucania, Tarapaca, region Sur de la Huasteca
Potosina, Oaxaca, Chiapas y Antioquia.

Violencia en mujeres y ninas aymara
y mapuche

En mi primera investigacion sobre discapacidad y pueblos indigenas
(Lapierre, 2014), tuve el propoésito de indagar sobre las compren-
siones culturales de la discapacidad en el pueblo mapuche. Durante
las entrevistas a diversas personas que conformaban la muestra,
aparecieron diversos relatos relacionados con la violencia de género,
la que en ese momento no era motivo de estudio para mi, lamenta-
blemente. Estos relatos compartian comprensiones culturales de la
discapacidad, pero a la vez, se cruzaban con elementos relacionados
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con formas de opresion basadas en el género. Mirando nuevamente
esos registros hoy, constatamos que las violencias de género se
encuentran alli.

Al preguntar a una mujer mapuche cuidadora de una nifa con disca-
pacidad, acerca de los origenes de la discapacidad desde su perspec-
tiva como mapuche, refirio:

por ser la mujer en nuestro pueblo es como siempre la que tiene mas
culpa de cuando un hijo tiene discapacidad, porque uno se tiene que
cuidar, pero ademas como yo trabajaba en Temuco era peor, que alla
las mujeres trabajan mucho y los jefes no entienden, entonces uno
siempre sale perjudicada y al final todo es mas complicado, por eso
uno piensa en esas cosas . (Mujer mapuche madre de dos nifios

con discapacidad)

Esta mujer formaba parte de un grupo de mujeres indigenas, madres
cuidadoras de ninas y ninos con discapacidad, y la conversacion habia
girado en torno a las muchas normas culturales y prohibiciones que
la mujer embarazada debe cumplir para evitar el kutran pichikeche 14,
tales como evitar ciertos lugares o actividades como recolectar
hierbas medicinales en lugares sagrados prohibidos. La mujer sefala
que, debido a estas creencias, muchas veces las mujeres son identifi-
cadas como culpables cuando el bebé nace con algtn problema de
salud o alguna “malformacion” corporal.

Ademas, del relato se puede desprender la experiencia de la violencia
institucional 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, caracteristico de las sociedades capitalistas
contemporaneas, no dialoga con las normas culturales de cuidado de
la mujer embarazada.

En otro relato, esta vez de mi investigacion actual en este campo, una
mujer aymara con discapacidad, manifestd una vision muy critica a
partir de una experiencia que vivio su comunidad con la campana
Teleton, la que constituye una practica cultural chilena que proviene
de la institucionalidad privada, avalada por el estado y que esta
profundamente arraigada en el imaginario nacional patriota®. La
mujer cuenta la experiencia de que ella, siendo mujer adulta con
discapacidad, presencié la violencia institucional respecto de la
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folclorizacion del género y cultura, dado que, con esta representa-
cion, Teleton respondia a sus objetivos caritativos. Sefala:

Mira, una vez mostraron a una nifia de la comunidad pa’ la Teleton,
con su traje yendo al colegio, ella sin bracitos. ;T crei que hay algo
sincero en eso? Pura mentira [...] se les notaba que tenia que ser una
nifa porque era mas colorida la ropa, mas bonita y da mas...

mas sensibilidad. (Mujer aymara con discapacidad)

La vivencia de esta experiencia revela formas de violencia arraigadas
en la colonialidad y el capitalismo, que se aplican a ninas indigenas
con el fin de generar una vision esencialista de la cultura, expresada
en la vestimenta, purificando a la persona de todo contexto e historia
con el fin de mostrar la realidad cultural de una manera selectiva para
el proposito de mercado que tiene la campaia televisiva, cosificando
a las ninas indigenas e instalando un imaginario de ellas funcional a la
institucionalidad, profundamente violento.

Violencia hacia mujeres y ninas
indigenas-originarias en contexto de
discapacidad y pobreza. Experiencias
desde el sureste mexicano

En mi experiencia personal, profesional y como investigadora, he
podido atestiguar de manera directa e indirecta diferentes violencias
de las que han sido objeto nifias y mujeres con discapacidad y madres
de infantes con discapacidad, todas ellas de origen indigena o en
contextos de ruralidad y pobreza extrema. La discapacidad ha estado
presente en mi vida si bien no de manera directa, mediante diferentes
relaciones que he establecido con amistades, y desde hace poco mas
de wuna década también debido a mi ejercicio profesional
e investigativo.

Me interesa iniciar exponiendo el caso de una mujer con discapa-
cidad intelectual a la que conoci por razones personales y que fallecio
muy joven. Era originaria de la localidad llamada Monte Sinai, de no
mas de 600 habitantes, ubicada en la zona fronteriza de México con
Guatemala, y que constituye una zona de alta afluencia migratoria de
personas de origen indigena de México. Esta mujer era la hija mayor
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de una pareja que vivia en extrema pobreza. La familia carecia de
servicios basicos como un bafio o letrina, tampoco tenia agua potable
y vivia hacinada en una casa elaborada con palos y forrada de nailon.
El padre era alcohdlico y la madre era quién se encargaba de sostener
a la familia con los escasos ingresos que lograba generar trabajando
para otras mujeres de la localidad elaborando hojuelas y pan y con
aquellos que la familia lograba generar a cambio de su trabajo agricola
entre otras tareas. Esta joven mujer, que presentaba crisis convulsivas
de manera recurrente y a la que regularmente mantenian atada a un
palo enterrado en el patio al pie de la casa, no accedia a atencion
meédica. Muri6 antes de cumplir los 20 anos a causa de una pulmonia,
poco después de que su madre descubriera que era abusada sexual-
mente por su padre.

Por otra parte, desde mi experiencia profesional como educadora
especial, me he encontrado con una situacion constante relacionada
con la violencia obstétrica de la que son objeto las madres (de origen
indigena y en su mayoria tsotsiles) de infantes y pre-adolescentes con
discapacidad. Al momento de recuperar las historias de vida de sus
hijos e hijas, estas madres relatan situaciones recurrentes tales como
la falta de acceso a servicios médicos debido a sus condiciones
econodmicas, asi como multiples violencias, como que en hospitales y
clinicas de campo se les hacia esperar por lapsos prolongados de
tiempo durante el trabajo de parto, sin supervision, indicandoseles
simplemente que regresaran a sus hogares y volvieran horas después
o al dia siguiente. Relatan también situaciones que sugieren trato y
procedimientos autoritarios, despectivos y despersonalizados.

Los relatos de estas madres sugieren que las discapacidades de sus
hijos e hijas son producto de no haber sido atendidas a tiempo y de
manera eficaz durante el trabajo de parto: hipoxia neonatal, sufri-
miento fetal, cianosis y otros, son términos que emergen cotidiana-
mente durante los didlogos. Sin embargo, aunque muchas expresan
sospechas en torno a la incidencia directa que estos actos pudieron
haber tenido en que sus hijos e hijas hayan nacido con alguna disca-
pacidad, la mayoria de las madres parece no tener consciencia de que
las situaciones a las que han sido expuestas por el personal de salud
constituyen actos de violencia.
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Con relacion a la violencia ejercida contra madres de infantes con
discapacidad, expongo también el caso de una escuela de educacion
especial en la que laboré cuando recién iniciaba mi trayectoria
docente. Esta escuela albergaba una poblacion reducida de la loca-
lidad en que se encontraba. Existian diversas situaciones de la coti-
dianidad escolar que encendian una alerta en mi interior, mientras
que otras aparecian frente a mis ojos de manera evidente, como era el
trato diferenciado que recibian las madres de origen indigena con
relacion a las madres mestizas. A las segundas, la trabajadora social, el
personal directivo y docentes de mayor antigiiedad, les hablaban de
“usted”, mientras que las primeras no solamente eran tuteadas, sino
que dicho tuteo se acompafaba por un tono que transitaba de lo
despectivo a lo paternalista. Regularmente estas madres eran rega-
nadas por estos mismos profesionales, entre otras cosas, debido a sus
maneras “erroneas” de criar y proporcionar cuidados a sus hijos e
hijas con discapacidad.

En esta misma escuela, que estaba a cargo de un personal directivo
altamente misogino y violento que ejercia su violencia sobre todas las
mujeres que haciamos parte de la comunidad escolar (profesionales,
madres y alumnas mestizas, pero con mas fuerza sobre quienes eran
de origen indigena), se dio un caso de violencia que me fue relatada
anos después por su protagonista en el marco de mi investigacion
doctoral. Una joven con discapacidad visual de familia migrante de
origen indigena a la que, en medio de amedrentamientos y actitudes
intimidatorias y aprovechando la situacion de pobreza y poca escola-
ridad de sus familiares, asi como de la confianza de estos puesta en la
institucion escolar, le fueron desviados los recursos que una asocia-
cion civil extranjera habia donado para una cirugia.

Estas experiencias representan solo algunos de los ejemplos de
violencia de género, racial y capacitista hacia mujeres y nifas de
origen indigena vinculadas a la discapacidad, sea desde la experiencia
encarnada o bien desde sus relaciones de parentesco y cuidado,
violencias muchas veces normalizadas tanto por sus ejecutores como
por sus receptoras.
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Violencia en mujeres y ninas nahuas
con discapacidad de la region sur de la
Huasteca Potosina, México

A partir de mi investigacion de tesis doctoral, pude conocer distintas
violencias cifradas en la vida y corporalidades de mujeres y ninas
pertenecientes al pueblo nahua de la region sur de la Huasteca Poto-
sina en México (Moctezuma, 2021).

Al igual que las mujeres y madres mapuches, las mujeres nahuas
asumen la culpa de la presencia de la discapacidad de sus hijos e hijas,
por tal motivo, el cuidado y atencion de las infancias es asumido en
su totalidad por ellas. A su vez, algunas mujeres jovenes cuyo primer
hijo o hija ha nacido con discapacidad, se han visto constantemente
presionadas por sus familiares para que tengan mas hijos “sanos”, tal y
como se senala en el siguiente testimonio:

Mi suegra me dice que por qué no tengo mas hijos, que Maria ya esta
grande, y que no porque la primera me haya salido malita los demas
me van a salir asi, pero yo le digo que Maria todavia usa pafal, no
puede comer solita, y a veces llora todo el dia y tengo que cargarla
dia y noche para que deje de llorar y es bien dificil salir con los
gastos, mi marido trabaja cuando hay trabajo y cuando no trabaja,
pues no hay dinero. (Maria, mujer nahua)

La culpa y responsabilizacion asumida por las mujeres indigenas
cuando un hijo o hija nace con discapacidad representa un tipo de
violencia velada o invisibilizada que afecta las vidas de las madres y
cuidadoras, quienes se sienten en la obligacion de asumir el trabajo
de cuidados de manera solitaria y, a su vez, se han visto presionadas
por sus familiares para tener mas hijos que les nazcan “sanos”.

Por otra parte, durante mi proceso de investigacion, pude conocer
violencias ejercidas directamente hacia niflas y mujeres indigenas
nahuas con discapacidad. Una de las violencias que eran mencio-
nadas (aunque de manera velada) es la violencia sexual. Lorena, una
adolescente nahua de 16 afios con discapacidad auditiva, sufrié6 un
intento de violencia sexual, por parte de un joven que la espiaba
cuando salia de su comunidad rumbo a su escuela, ya que Lorena
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habia logrado alcanzar cierto grado de autonomia que le permitia
movilizarse por los caminos y senderos de su comunidad. Afortuna-
damente, Lorena pudo defenderse y evitar dicho abuso. Este episodio
de violencia me fue relatado por la maestra de Lorena:

Un muchacho le sali¢ a Lorena en uno de los senderos y la intento
violentar, lo bueno es que ella es muy inteligente y no se dejo y le
soltd un golpe y con senas, le comenzo a decir un monton de cosas y
se fue de ahi corriendo. Luego la mama del muchacho tuvo el
descaro de irle a reclamar a la familia de Lorena, porque su hija le
habia pegado a su hijo, pero Lore ya les habia contado todo a sus
papas, y desde ese dia, su mama prefiere traerla a la escuela y
también recogerla; le dio miedo dejar a su hija andar sola. (Hilda,
maestra de educacion especial)

La violencia de indole sexual, ejercida sobre las mujeres y ninas indi-
genas en situacion de discapacidad, ha sido considerada por las fami-
lias como un riesgo latente, por lo que prevalece el temor de dejarlas
ir solas a sus escuelas y a otros espacios importantes para su desa-
rrollo, lo que ha significado una barrera para que estas mujeres y
ninas logren alcanzar autonomia plena.

Otro caso que pude identificar se vincula con el intento de
discapacidio de Isabel, una nina recién nacida con una discapacidad
severa. El nacimiento de Isabel fue inesperado, ya que su madre, una
mujer con discapacidad auditiva e intelectual, no sabia que estaba
embarazada, (de hecho, se comentaba que fue abusada sexualmente).
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
sucedido, mando llamar a la partera de la comunidad, dona Bety,
quien llego a auxiliar a la mujer y a la recién nacida. Fue esta partera
quién me narré como el abuelo de Isabel intent6 asesinarla y la forma
en como ella la rescatd y paso a convertirse en su madre adoptiva:

Yo a esta nina ya sabia que iba a llegar. Por eso con garras la defendi
de ese abuelo, ahora ¢l ya fallecio, ya se fue, pero en ese momento
estaba enojadisimo, y con un machete bien filoso al lado empezo a
decir que la nifia era un engendro del demonio y que €l no queria a
esa cria: jLlévatela! jLlévatela!, me dijo. Pues que me la llevo, le digo,
todavia con cordon umbilical me la lleve a la casa, porque pues no
tenia ni luz el senor. ;Como le iba a cortar el cordon? - no tenia con
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que ver- jTodo estaba oscuro! Todavia con cordon y todo, llegué a mi
casa, en donde tengo la bascula y la pesé, pesaba un kilo doscientos
cincuenta gramos -chiquitita-, y de talla apenas eran 32 centimetros.
Por eso cuando la lleve al hospital me dijo el pediatra, -jAy! sefiora- A
ver, usted ha atendido a tantos ninos sanos, y quedarse con lo peor.
No me diga eso doctor -le dije-, no me diga eso, esta nifia es un
regalo de Dios (Dona Bety, partera).

Ser cuidadora de una mujer con disca-
pacidad: relatos en la cultura Mixe

En mi investigacion realizada en una comunidad de la region Mixe de
Oaxaca, México (Romualdo, 2019), las mujeres dia a dia viven situa-
ciones de violencia. La violencia hacia la mujer en el pueblo Mixe es
un tema que se acepta con mucha normalidad; el mismo contexto
sociohistorico y cultural de las personas mayores ha orientado a que
las mujeres acepten vivir una realidad que se ha transmitido de gene-
racion a generacion, por lo que se ha convertido en una especie de
tradicion cultural-generacional.

En la historia oral, las mujeres mayores de la comunidad expresan
haberse casado con hombres que su padre y madre acordaron.
Hombres, que ellas a su corta edad (14, 15, 16 anos) nunca habian visto,
cuando la familia aceptaba la ofrenda que la familia del hombre
ofrecia, la mujer tenia que abandonar su hogar para formar parte de
una familia desconocida. Ahi, la mujer adquiria el rol de servir a cada
una de las personas miembros de la nueva familia, levantandose a las
cinco de la mafana para hacer las tortillas, poner el café y procurar
que a las seis de la manana estuviera lista la comida, antes de que el
marido saliera a trabajar. Cuando la mujer era agredida fisicamente,
regresaba a su casa para buscar la proteccion de sus padres, pero
antes de recibir consuelo y refugio, la mayoria era rechazada y obli-
gada a regresar con su pareja. Aun con los golpes, el cuerpo ensan-
grentado, el llanto y el dolor, la mujer regresaba porque “era su
marido y se tenia que aguantar”!6. Siendo esta la historia que ante-
cede a la mayoria de las mujeres, es comun verlas caminar en las
calles con la mirada en el suelo detras de su pareja.

Con este contexto, la situacion es ain mas compleja cuando se trata
de mujeres con discapacidad y/o mujeres cuidadoras de hijos e hijas
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con discapacidad. La cuidadora -madre, tia, abuela- es quién se
encarga del cuidado de las personas integrantes de la familia, quien
desde el nacimiento de la nina o nino con discapacidad se encuentra
con vivencias de sufrimiento 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
permitié que viviera mas en su casa. El padre, al ser el jefe de familia
tomo la decision y la madre de Tu:h no tuvo mas remedio que aceptar
la decision de su pareja y decirle a su hija que se tenia que ir porque
no habia mas que hacer, eran 6rdenes del “jefe de familia™

Y luego me corrio, mi padre me corrio, yo me fui a México, fui por
tres meses. Solo me llevé a mi bebé; ella tenia dos semanas, cuando
mi papa me corri6. Y mis otros hijos se los quedo su abuela. Mi madre
solo me decia jno importa vete!, ;Dénde mas puedes ir? Mi sobrina
me llevo de aqui, la hija de una de mis cuiadas, me dijo: vimonos
mejor de aqui tia. Le dije que §Qué podria yo hacer alla?, porque yo
no era fuerte y mi hija tampoco. Ella me dijo: no importa tia, alla
trabajas, y nos fuimos (Tu:h, mujer Mixe, madre cuidadora de una hija
y un hijo con discapacidad).

En este testimonio nos damos cuenta de que ser mujer y cuidar de
una hija con discapacidad implicoé renunciar a la familia y a los hijos.
En el caso especifico de esta mujer, tenia un hijo y una hija recién
nacida con discapacidad, y el rechazo del padre ocurrioé con el naci-
miento de la nina, el hijo mayor fue aceptado como miembro de la
familia. Ante esta realidad la madre abandon6 su hogar para proteger
a su hija.

Durante el trabajo de campo en la comunidad Mixe, me encontré con
mujeres que habian pensado en algin momento abandonar a sus hijas
en las instalaciones del Sistema Nacional para el Desarrollo Integral
de la Familia (comtnmente llamado DIF). El DIF es un organismo
descentralizado mexicano encargado de dirigir la asistencia social.
Las familias Mixes saben que, en la ciudad capital, Oaxaca, existen
instalaciones tipo albergues donde se cuida a los nifios y nifias con
discapacidad, se les protege, otorgandoles refugio y alimentos. La
vida diaria de la mujer Mixe esta configurada en torno al cuidado de
los otros, al trabajo en el campo; siembra, cosecha y limpiar la milpa;
cargar lena, apoyar al esposo, etc. Y aunado a factores como la
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economia familiar, rechazo familiar, infidelidades de la pareja, carga
de trabajo o presion social, las mujeres son conducidas a tomar deci-
siones, que a pesar de que generan dolor y sufrimiento, tienen que
aceptar y elegir, porque la estructura social y comunitaria asi lo
ha impuesto.

Violencias hacia la Tierra y hacia
mujeres indigenas Ebéra en Colombia

Las montanas de los Andes también son piel de la Tierra, como los
desiertos de Africa o los Alpes de Europa. Las montafias y los rios son
seres vivientes con espiritu, con energias que interacttian constante-
mente con el mundo humano y mas alla de lo humano. Montaias, rios
y chagras (huertas) son espacios sagrados en que se ritualiza la vida,
se comparten aprendizajes, se transmiten memorias y sabidurias
ancestrales. Asi lo saben, lo cantan y lo narran las mujeres indigenas
del pueblo ébéra, en Colombia. La relacion entre la Tierra y las
mujeres €béra es un tejido entrafnable, es un vinculo ventral, de
cuidado y de mutua cooperacion.

En esas mismas montafias sagradas, especificamente en el Departa-
mento de Antioquia, los actores del conflicto armado interno han
producido discapacidad en las mujeres indigenas debido al uso de
artefactos explosivos, como las minas antipersona. Tanto la guerrilla
del Ejército Colombiano de Liberacion Nacional (ELN) como el grupo
paramilitar de las Autodefensas Gaitanistas, minan la tierra para
violentar las vidas, minan las montanas para intimidar a las comuni-
dades, minan la piel de la tierra para disminuir las fuerzas corporales
del adversario y abrir sus corredores de trafico de drogas ilicitas. Las
minas son un arma de guerra que discapacita humanos mientras
destruye la Tierra.

En mi altimo viaje a territorio ébéra, en Frontino, occidente de Antio-
quia, pude escuchar y conocer experiencias de mujeres €béra que
perdieron su vida al desplazarse hacia otro resguardo o territorio,
mientras estaban acompanadas de sus hijos e hijas, o familiares. Otras
quedaron mutiladas de ambas piernas, de una sola pierna, de las
manos o con sordera. Durante el primer afno de la pandemia por
COVID-19 hasta la actualidad (2023), no han cesado las afectaciones
por minas en territorios ancestrales ébéra. De hecho, se ha recrude-
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cido el ciclo de conflictividad armada interna generando alteraciones
en toda la vida comunitaria de los pueblos indigenas, de las mujeres
indigenas con discapacidad y de sus familias, de los vinculos energe-
ticos con el territorio y de las relaciones interétnicas: con pueblos
afrodescendientes, campesinos y mestizos.

Violentar el cuerpo de la Tierra y sus espacios sagrados, al tiempo
que los cuerpos de las mujeres €béra, es una violencia capacitista
originada por violencia politica y las dinamicas del capacitismo cruel
de la guerra. Esto lo confirmé también al coordinar un reporte para el
proceso de investigacion de un informe final y en la produccion de
una pieza transmedia para la Comision de la Verdad, la Reconciliacion
y la no Repeticiéon en Colombia 7 (2019-2022).

Al profanar las montafas y los cuerpos-territorios de las mujeres
ébéra, se violenta la red espiritual y biocultural que sostiene las ener-
gias sagradas del territorio-cuerpo. Es necesario recordar que el
cuerpo no es solo bidtico, sino mental, espiritual y energético. Las
minas violentan el vinculo ventral de cuidado integral de la vida. El
cuerpo-territorio de las mujeres indigenas ha sido violentado desde
los tiempos de la Conquista y atn hoy las mujeres y las organiza-
ciones siguen resistiendo, denunciando y reclamando justicia para la
Tierra y justicia para todas las mujeres indigenas, con vy
sin discapacidad.

Reflexiones finales. Hacia
alianzas decoloniales, feministas
y anticapacitistas

Los relatos aqui desplegados nos revelan que las mujeres y nifas indi-
genas con discapacidad en América Latina (Abya Yala) han sido
victimas de multiples formas de violencias que operan de modo
imbricado y que se refuerzan bajo las estructuras de opresion que
han buscado someter y dominar a los pueblos indigenas, a las mujeres
y a las personas con discapacidad a lo largo de la historia.

Las violencias de género vinculadas y en complicidad con las violen-
cias racistas y capacitistas, pero también con aquellas relacionadas a
la clase, la politica y contra la Tierra, constituyen procesos de opre-
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sion multiple que obstaculizan especialmente la participacion y el
acceso de las mujeres y nifias a servicios basicos como la salud y la
educacion. Estas instituciones se han mostrado en estos relatos como
dispositivos reproductores del patriarcado y un espacio de domina-
cion y opresion estructurales para la violencia de género. La patologi-
zacion de la discapacidad y la medicalizacion en la educacion inclu-
siva (asimilacionista y colonial) centrada en el rendimiento produc-
tivo, la competitividad y el éxito personal, representan terrenos
fertiles para el ejercicio de la violencia sistémica hacia ellas.

Los relatos, ademas, dan cuenta de como las madres y cuidadoras
indigenas son receptoras de violencias fisicas, psicologicas, obsté-
tricas y epistémicas, que las han limitado en la toma de decisiones
sobre sus cuerpos y sobre el ejercicio de sus maternidades; por ello,
cuando nace un hijo o hija con discapacidad, las madres pueden
sentirse culpables, por lo que asumen la responsabilidad del cuidado
y sostenimiento de la vida de sus hijos e hijas.

Por otra parte, los relatos han revelado violencias de género que
ocurren como consecuencia de las practicas culturales al interior de
las comunidades. Estas practicas, si bien pueden ser propias de los
pueblos, también pueden provenir de la aculturacion forzada o de la
situacion de marginacion social en que viven la mayoria de los
pueblos indigenas de América Latina desde la conquista, dando lugar
a los mandatos de género propios de sociedades modernas. En rela-
cion a esto, y tomando las ideas de Rita Segato sobre la existencia
de un patriarcado colonial-moderno (2015) instaurado durante el
proceso de colonizacion, nos preguntamos lo siguiente sen los
pueblos indigenas precolombinos no existia aquello que actualmente
nombramos como patriarcado, asi como las violencias que dicho
sistema ejerce sobre la vida y los cuerpos de las mujeres?

Al respecto, Aura Cumes seflala que “existe una insistencia de la
academia occidental en imponer nociones y conceptos de occidente
en los sentidos de mundo de los pueblos indigenas, tal seria el caso
del concepto de patriarcado” (Gil & Cumes, 2021, p. 18). Cumes recu-
pera la nocion de patriarcado occidental, sefialando que su configu-
racion se sustenta en la idea del hombre como sinénimo de ser
humano (Gil & Cumes, 2021), de esta forma, las mujeres al igual que
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“otros” hombres (no occidentales) fueron despojados de su huma-
nidad y, por ende, fueron inferiorizados, violentados y exterminados.

Tras siglos de intrusion colonial -sin negar los mecanismos de resis-
tencia propios de los pueblos indigenas ante esta investida-, resulta
imposible desconocer como el patriarcado en su cruce con el racismo
y el capacitismo impregna en buena medida la vida de estos, pues,
como bien plantea Lugones (2008), es imposible entender la opresion
sin tener en cuenta el sistema de opresiones multiples. En este
sentido, los relatos presentados exponen las experiencias vitales de
las mujeres indigenas con discapacidad y de las madres indigenas de
personas con discapacidad, demostrando la interseccion e imbrica-
cion de tales marcas de dominacion, lo que las expone a situaciones
de desigualdad, violencia y despojo, tanto internas como externas a
sus comunidades.

A través del desarrollo de este articulo, hemos querido destacar que
las violencias hacia mujeres y nifias indigenas con discapacidad
provienen principalmente desde la sociedad externa a la comunidad
en la que viven, pero también pueden provenir desde dentro de ella.
Esta decision no ha sido facil y nos ha planteado grandes desafios
como investigadoras y como feministas; sin embargo, consideramos
que la complicidad ante la violencia puede aparecer incluso de formas
involuntarias o solapadas, y queremos mantenernos en vigilancia ante
ello. Muchos colectivos de mujeres indigenas en diversos pueblos de
Latinoameérica también han querido mostrar que las violencias
provienen desde diversos lugares, y que su eliminacion implica
también una lucha interna.

Frente a las realidades, formas y origenes de la violencia que aqui se
han descrito y discutido, algunas mujeres indigenas organizadas se
han propuesto hacer visibles estas experiencias de violencia, para
prevenirla y enfrentarla, las cuales representan un camino que no
esta exento de tensiones. De acuerdo con algunas experiencias cono-
cidas en Ameérica Latina (Comision Econdmica para América Latina y
el Caribe, 2013; Gomez & Sciortino, 2014; Lang & Kucia, 2009;
Salgado, 2009) y a nivel global (Abbas, 2022; Australian Human Rights
Commission, 2022; Naciones Unidas, 2022), podemos senalar que la
lucha orientada hacia la prevencion y la justicia debe ocurrir desde
diferentes lugares y a través de despliegues diversos. A continuacion,
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resaltaremos algunos de lo que proponemos en relacion con
nuestra investigacion.

Primero, la base de esta lucha debe reconocer que las practicas y
mecanismos de justicia y prevencion de estas violencias de género
deben ser decididos en las propias comunidades y liderados por las
mujeres indigenas. Dichos mecanismos pueden derivar de los
sistemas ancestrales de justicia, asi como de los sistemas educativos,
de salud y comunitarios propios de cada filosofia y cosmovision,
vinculados con la prevencion de la violencia y la resolucion de
conflictos en las comunidades. Esto es muy relevante debido a que la
autodeterminacion de los pueblos indigenas es un derecho, pero
también debido a que tanto la conceptualizacion o comprension de la
discapacidad, asi como la identificacion de la violencia, estan relacio-
nadas a las visiones de mundo y ontologias de cada pueblo originario.

En segundo lugar, el trabajo de las comunidades en conjunto con los
estados es fundamental, siempre y cuando se caracterice por formas
colaborativas de trabajo, que atiendan las responsabilidades histo-
ricas de los estados-naciones y las condiciones de vida actuales de las
mujeres y ninas indigenas. Son fundamentales la creacion de meca-
nismos constitucionales, legales y normativos que protejan y garan-
ticen los derechos de mujeres y ninas indigenas con discapacidad, y
que en ese proceso atiendan la prevencion y la justicia de toda forma
de violencia hacia ellas, en las que las nifas y mujeres indigenas con
discapacidad participen plenamente en la toma de decisiones.

En tercer lugar, las instituciones académicas, gubernamentales y no
gubernamentales que desarrollan investigacion, deben generar estu-
dios que entreguen datos, reflexiones y propuestas coproducidos con
las mujeres y ninas indigenas con discapacidad, y que, a la vez, se
enmarquen en los propoésitos a corto y largo plazo de las mujeres
organizadas y sus plataformas de lucha.

Para lograr el trabajo autonomo en las comunidades, asi como el
colaborativo con las instituciones, es fundamental que las mujeres
indigenas se constituyan en colectivos organizados. Asi también, las
alianzas de estas mujeres con los movimientos feministas y el movi-
miento de personas con discapacidad pueden resultar en una coali-
cion relevante para la emancipacion y la eliminacion de toda forma de
violencia, apostando por enfoques anticapacitistas y antipatriarcales
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en conjunto con enfoques ancestrales, decoloniales e interculturales.
Para asegurar la presencia de estos espacios de organizacion y accion
colectiva deben existir estructuras que los protejan, promuevan y
entreguen espacio de autogestion.

Respecto del trabajo colaborativo entre el movimiento social de
personas con discapacidad y las mujeres y nifas indigenas, creemos
que las alianzas o coaliciones feministas de personas con discapa-
cidad e interseccionales en América Latina tienen todavia una deuda
historica con las mujeres y nifas indigenas con discapacidad. Los
actuales movimientos de personas con discapacidad se encuentran
en un gran momento de desarrollo y crecimiento. En los ultimos
anos, la organizacion y diversificacion de los movimientos sociales de
la discapacidad ha sido muy importante, sin embargo, su relacion con
el movimiento indigena es atin escasa. Algunas de las dificultades en
este proceso se relacionan con la propia conceptualizacion de la
discapacidad, pero también con los propoésitos amplios que ambos
movimientos persiguen dentro de la compleja situacion actual que
viven. Todas las acciones orientadas a politizar el movimiento social
de personas con discapacidad y cuestionar sus identidades, asi como
fortalecer la actual relacion que tiene con los feminismos, seran
fundamentales para sembrar un terreno fértil hacia el trabajo
conjunto con los pueblos indigenas.

Hemos senalado la importancia de pensar estas alianzas en vinculo
con el capacitismo, en tanto este representa un sistema estructural
de opresion que se funda en una ideologia acerca de las capacidades
de los cuerpos, clasificandolos como habiles (0 no) para contribuir a
un proyecto social hegemonico. La discapacidad es comprendida
como una patologia de los cuerpos, lo que se traduce en una concep-
cion de estos como incapaces, pero su significado y alcances se
extienden mas alla de la discapacidad. Consideramos que el capaci-
tismo ha estado presente durante la conquista, colonizacion y la
creacion de los estados-naciones, y que se ha vinculado con la matriz
moderno-colonial y el patriarcado para justificar la violencia ejercida
sobre los pueblos indigenas y originarios, especialmente hacia las
mujeres. Esta complicidad sistémica estd presente en la relacion
actual entre los estados y las instituciones con los pueblos indigenas,
en especial las mujeres y ninas que los conforman, y dan cuenta de un
patron de violencia anquilosado en la vision degradada de sus
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1 Primeras Naciones (First Nations) es la denominacion que se les da en los
paises anglosajones, como los Estados Unidos, Canada, Nueva Zelanda y
Australia, a los pueblos indigenas originarios del territorio, para reconocer
legal y constitucionalmente su calidad de pueblos pre existentes a la
conquista y colonizacion.

2 Gerda Lerner (1990) fue una de las primeras en definir y problematizar el
concepto de patriarcado. Su definicion inicial y global, nos parece relevante
y pertinente para esta investigacion. La autora sefiala que “el patriarcado es
una creacion historica elaborada por hombres y mujeres en un proceso que
tard6 casi 2.500 anos en completarse. La primera forma del patriarcado
aparecio en el estado arcaico. La unidad basica de su organizacion era la
familia patriarcal, que expresaba y generaba constantemente sus normas y
valores” (p. 310). Segan Rita Segato (2015), el patriarcado es un orden poli-
tico que busca ejercer el poder de forma asimétrica en contra de
las mujeres.

3 De acuerdo a los postulados de Anibal Quijano (2014), la colonialidad es
una forma de dominacion contemporanea que es la prolongacion del colo-
nialismo instaurado tras la conquista. La idea de raza y la constitucion de los
estados-nacién estan a la base de esta idea, y explican las diversas formas
de discriminacion basadas en la etnia, nacionalidad, racismos y otros. Para
Maria Lugones (2008), la colonialidad del poder y el sistema de género se
construyeron mutuamente, y se ve materializada en la relacion entre
trabajo, sexo y colonialidad.

4 En América Latina, la definicion de capacitismo de Anahi Mello (2014) es
una de las mas utilizadas, y es muy relevante para esta investigacion debido
a su relacion con los feminismos. Para la autora, el anticapacitismo y el
feminismo son parte de una misma lucha. También la definicion de Lapierre
(2022, p. 2173) es de interés para esta investigacion, por aunar perspectivas
latinoamericanas sobre el tema. La autora plantea que debemos
“‘comprender a las personas con discapacidad en resistencia contra capaci-
tista no como un grupo identitario, sino como una coalicion [...]. Esto
permite posicionar al capacitismo en dialogo con la colonialidad, pero no
bajo el gran paraguas conceptual de la raza, sino al lado de ella, asumiendo
el rol que el capacitismo tiene como constitutivo del poder colonial en
nuestra region”.
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5 Por medio de estas expresiones, se hace referencia a distintas formas de
reconocimiento que existen entre los pueblos, ya que algunos se identifican
como indigenas, mientras que otros se reconocen como originarios, entre
otras posibilidades de denominacion. El adjetivo “originarios” enfatiza que
son pueblos existentes desde antes de la conquista, mientras que “indigena”
hace referencia a la resignificacion de la denominacion “indios”

6 Si las/los lectoras/es desean identificar especificamente cual de las
autoras esta hablando al presentar cada lugar de enunciacion, y posterior-
mente cada grupo de relatos de sus experiencias investigativas, estos estan
organizados en el mismo orden de la autoria del articulo. No hemos querido
personalizar de forma directa cada uno de ellos, ya que al constituir noso-
tras un grupo de trabajo, la realidad es que nuestros lugares enunciacion y
la forma de recordar y construir cada relato, ha sido colaborativa.

7 Fuerza espiritual, en mapuzugun
8 Sabiduria, en mapuzugun

9 Palabra, habla, en mapuzugun

10 Persona Mixe.

11 Es tan fuerte la connotacion de la palabra To'oxytyéjkja'dyét que su signi-
ficado se amplia al reconocimiento de derechos de la mujer en la convi-
vencia comunitaria. Usualmente se hace uso de la expresion en eventos
comunitarios formales, como la asamblea del pueblo, mientras que en la
vida cotidiana de la mujer predomina el wuso del término
To'oxytyéjk=quitandole jd'dy=persona. Mientras mas se reduce el término,
hasta llegar a la esencia de lo femenino/mujer/hembra: To'oxy, adquiere
significados de debilidad, cobardia; el término suele ser utilizado como
ofensa a otra persona, sobre todo al género masculino, cuando no cumple
con el estandar y/o rol de hombria/masculinidad establecido como
mandato en los grupos sociales y familiares.

12 Mezcla, en mapuzugun.

13 Con “esas cosas” la mujer se refiere a una conversacion previa que
tuvimos con un grupo de cuidadoras sobre los pensamientos que algunas
madres de hijos o hijas con discapacidad pueden tener en algin momento
sobre entregarlos a familiares o darlos en adopcion, por lo dificil que puede
resultar ese rol para ellas.

14 Enfermedades de la infancia.
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15 La Teleton es una campana de caridad televisada, destinada a recaudar
fondos para financiar la rehabilitacion de infancias con discapacidades,
principalmente motoras.

16 Discurso establecido como mandato cultural para justificar la violencia
de género.

17 El informe se llama: “Esta guerra también es capacitista. Una aproxima-
cion a la verdad plural desde la discapacidad” (GT CLACSO Estudios criticos
en discapacidad, 2021). Algunos de sus aportes se encuentran en el tomo:
“Sufrir la guerra y rehacer la vida. Impactos, afrontamientos y resistencias”
(CEV, 2022a). Especificamente en el apartado: Acentuar la discriminacion: la
vida de las personas con discapacidad en medio del conflicto (pp. 83-89). La
pieza transmedia se titula Cuerpos plurales, construccion de paz y resisten-
cias de personas con discapacidad (CEV, 2022b).

Espanol

Este articulo propone discutir sobre las violencias de género que viven
mujeres y nifas de pueblos indigenas-originarios en Ameérica Latina, asi
como las madres y cuidadoras de personas con discapacidad. Para ello, las
autoras se basan en los registros de sus trabajos de campo, las experiencias
vividas y reflexionadas como investigadoras sobre discapacidad en pueblos
indigenas. El articulo explora situaciones de violencia basadas en el género
y que pueden comprenderse como consecuencias de la colonialidad. Las
mismas se expresan como: violencia politica, problemas de acceso a servi-
cios publicos, discriminacion en instituciones, falta de accesibilidad, violen-
cias ligadas a la situacion socioeconomica y al racismo. Pero también
recorre violencias que provienen de las relaciones internas dentro de los
pueblos indigenas y que se expresan como violencia familiar, comunitaria o
ligadas a los sistemas de creencias culturales de algunos pueblos. El articulo
pretende develar la violencia de género que viven las mujeres y nifias indi-
genas en Abya Yala, y discutir su emergencia y configuracion como un
producto de la relacion imbricada entre colonialidad, capacitismo y patriar-
cado. Finaliza planteando reflexiones para comprender la complicidad de
estos sistemas estructurales y propone algunos desafios para iniciar un
camino hacia la eliminacion de toda forma de violencia hacia mujeres y
nifas indigenas con discapacidad en América Latina.

Portugués

Este artigo se propde a discutir a violéncia de género vivenciada por
mulheres e meninas indigenas com deficiéncia na Ameérica Latina, as quais
sao maes e cuidadoras de pessoas com deficiéncia. Para isso, as autoras
recorrem aos registros de seu trabalho de campo e as experiéncias vividas e
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refletidas como pesquisadoras sobre a deficiéncia em povos indigenas. O
artigo explora situagdes de violéncia baseadas no género e que podem ser
entendidas como consequéncias do colonialismo, as quais se expressam
como violéncia politica, problemas de acesso aos servicos publicos, discri-
minacao nas instituicdes, falta de acessibilidade, violéncia ligada a situacao
socioecondmica e ao racismo. Além disso, também abrange a violéncia que
vem das relagoes internas dos povos indigenas e que se expressa cOmo
violéncia familiar ou comunitaria ou vinculada aos sistemas de crencgas
culturais de alguns povos. O artigo tem como objetivo revelar a violéncia de
género vivenciada por mulheres e meninas indigenas em Abya Yala, e
discutir sua emergéncia e configuracao como produto da relacao entrela-
¢ada entre colonialismo, capacitismo e patriarcado. Finaliza propondo refle-
x0es para compreender a cumplicidade desses sistemas estruturais e
propode alguns desafios para iniciar um caminho rumo a eliminagao de todas
as formas de violéncia contra mulheres e meninas indigenas com deficiéncia
na América Latina.

English

This article examines the gender-based violence experienced by women
and girls from indigenous-origin peoples in Latin America, as well as by
mothers and other carers of people with disabilities. To do so, the authors
draw on their fieldwork, real-life experiences, and reflections as
researchers in the field of disability among indigenous peoples. The article
explores situations of gender-based violence that can be seen as
consequences of colonisation. These situations manifest themselves in the
form of political violence, problems of access to public services, discrimina-
tion in institutions, lack of accessibility, violence linked to socio-
economic status, and as racism. This work also explores the violence that
arises from internal relations within indigenous peoples, taking the form of
family violence, community violence or violence linked to the cultural belief
systems of certain peoples. The article aims to reveal the gender-based
violence experienced by indigenous women and girls in Abya Yala, and to
discuss its emergence and configuration as a product of the relationship
between coloniality, empowerment, and patriarchy. It concludes with
reflections aimed at understanding the complicity of these structural
systems, and proposes some challenges that need to be addressed in order
to move towards the elimination of all forms of violence against indigenous
women and girls with disabilities in Latin America.

Keywords
gender violence, disability, indigenous peoples, ableism, colonialism,
patriarchy
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Neste texto, as traducdes para o portugués de todas as citacdes publicadas

apenas em linguas estrangeiras foram feitas por nds.

Apresentacao

Ha tantas injustigas, grandes e pequenas, que afetam pessoas
autistas. Nenhuma delas esta desvinculada das injusticas que

acontecem com as outras. Nenhuma delas € tnica. (...) Minha tarefa
aqui € escalar os penhascos da linguagem e gritar para vocés o

padrao de uma ou mais injusticas.

Mel Baggs, Up in the clouds and down in the valley: my richness and

yours (2010, paragrafo 1).
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1 Mel Baggs esta sentade de frente para a camera no centro do enqua-
dramento. E uma pessoa branca, gorda, ! tem um cabelo preto curto e
veste uma roupa preta. O quarto esta escuro e a esquerda ha uma
estante de livros. Sua boca e seus olhos estao levemente entrea-
bertos. A direita, uma mesa. Mel tem um teclado em seu colo e
aparece com as maos sobre as pernas, permanecendo imovel
enquanto uma voz de robd — uma tecnovoz — comeca a falar, acom-
panhada pela legenda amarela:

As pessoas me perguntam com frequéncia como € ser considerade
retardade, ou estar “prese em um corpo que parece retardado”. (...)
Este video vai ser sobre o que significa ser viste como “retardade”,
mas possivelmente nao vai ser o que vocé pensa que €. (Baggs,
200643, 00:01-00:43)

2 Baggs usa uma voz sintética para se comunicar: 0 som que ouvimos
ao fundo € uma leitura digital das palavras que tecla no computador.
Na préxima cena, a camera mostra, em seu tornozelo, uma contengao
marrom, de couro e metal, que era amarrada as criangas para que nao
se levantassem da cama durante a noite nas instituicoes de confina-
mento por onde passou. A voz eletronica declara: “Quando vocé é
amarrade ao lado de alguém, vocés estao no mesmo barco. Rotulos
diagnosticos sao usados pela equipe somente para dividir e
confundir” (Baggs, 2006a, 01:22-01:33). Mel prossegue, entao, dizendo
que pedirem que se sinta ofendide por ser chamade de “retardade” e
se distancie dessa palavra o quanto antes ¢ o mesmo que pedirem
que escolha uma categoria médica em vez de uma categoria social,
renunciando os lacos com as pessoas com que foi institucionalizade e
rebaixando a si e a todas elas:

Eu sou cognitivamente deficiente. Isso significa que o jeito que eu
penso e aprendo nao € um dos jeitos que a sociedade em que eu vivo
planeja. (...) Pelos padroes da sociedade em que eu vivo, algumas das
coisas que eu aprendo mais devagar sao classificadas como atrasos
de desenvolvimento. (Baggs, 2006a, 01:55-02:37)

3 A voz sintética afirma que € certeira a descri¢ao do seu aprendizado
como mais lento para algumas coisas, se tomado de acordo com
certos padroes. Diz que, apesar de discordar do uso excludente que o
retardo toma e de aprender outras coisas mais rapido que o usual,
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nao sabe qual é o problema com a lentidao: “s6 a ideia de ser devagar
em algumas coisas nao deveria ser grande coisa” (Baggs, 2006a,
04:08-04:14). “Parecer retardade” para as outras pessoas pode, de
acordo com Baggs, querer dizer algumas coisas. Seu corpo se movi-
menta quando as pessoas nao esperam € nao se movimenta quando
esperam. Suas reagoes sao pouco usuais: “a estrutura do meu corpo,
especialmente meu rosto e algumas outras partes do corpo, lembra
algumas das estruturas corporais que os médicos parecem amar
associar a isso que eles chamam de ‘retardo mental” (Baggs, 2006a,
04:48-05:02). Elu escreve que esse € o modo como Seu COorpo se
mexe, € Nao 0 sente como uma prisao mais do que a maior parte das
pessoas sente.

4 Isso leva Mel a pensar no conceito de humanidade. Para muitos,
incluindo o australiano Peter Singer, como aponta Baggs, pessoas
cognitivamente deficientes nao sao consideradas pessoas por inteiro.
De acordo com esse filosofo da bioética, pessoas que nao conseguem
se conceitualizar existindo de uma forma especifica devem ser classi-
ficadas como “nao-pessoas” — entre elas, as pessoas autistas: “Por
essa definicao, eu passei grande parte da minha vida como uma ‘nao-
pessoa” (Baggs, 2006a, 08:17-08:24), anuncia a tecnovoz legendada.
Baggs enxerga nessa definicao de auséncia de humanidade o cerne da
violéncia contra a deficiéncia cognitiva, em um mundo onde pensar
como a norma € ser uma pessoa de verdade. Como sua objecao nao é
que as pessoas vejam seu corpo e seu aprendizado como “retardados”,
entdo o problema esta no que as pessoas pensam que ser “retar-
dade” significa.

5 Seguindo os questionamentos iniciais propostos no video About being
considered “retarded” (Sobre ser considerade “retardade”) por Mel
Baggs, ativista autista estadunidense, este texto discute as concep-
¢oes normativas do autismo como déficit e, no limite, como auséncia
de humanidade?. Aliando sua producdo a um referencial feminista,
queer e dos estudos criticos da deficiéncia, comecamos investigando
as relacoes entre as tecnologias do género, da raca e da sexualidade
com os transtornos mentais, passando pela conexao entre o diagnos-
tico de autismo e o capitalismo contemporaneo. Em seguida, damos
destaque a uma descricao critica da racionalidade masculina, que
traca os limites dentro dos quais o individuo moderno € engendrado
como ideal regulatorio na teleologia normativa das teorias psicolo-
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gicas do desenvolvimento e materializado pelas institui¢oes discipli-
nares, enfatizando suas reverberacoes nos discursos e praticas em
torno do autismo. Percorremos as controvérsias a respeito da inde-
pendéncia na articulagao entre as tecnologias da escrita e as pessoas
autistas, contrapondo-a a nocao de interdependéncia elaborada pelos
estudos criticos da deficiéncia. Em conclusao, buscamos fazer ouvir
afirmativas contra-hegemonicas da percepgao autista, retornando
principalmente ao trabalho politico de Mel Baggs para ressaltar a
subversao do movimento da neurodiversidade no interior das catego-
rias meédicas e psicologicas que desumanizam o autismo.

6 Antes de prosseguir, vale ressaltar que, como se pode notar, recor-
remos ao uso da linguagem neutra durante o texto para fazer refe-
réncia a Baggs, que era uma pessoa nao-binaria e preferia ser
chamade pelo pronome “they”, em inglés, traduzivel para o portugueés
como “elu”. Para as palavras generificadas, utilizamos “e” em vez de “a”
ou “0”.3 Além disso, embora a maior parte dos textos e videos aqui
citados tenham sido assinados pelo nome Amanda Baggs, possivel-
mente mais conhecido, nos referimos sempre, ao longo do artigo, a
autoria como sendo de Mel Baggs, como passou a se chamar.4 Suas
proposicoes, com a preferéncia pelo pronome neutro e a escolha de
um novo nome, sao também uma intervencgao linguistica: obrigam-
nos a redimensionar e tornar outra a linguagem. Como veremos, isso
¢ parte do procedimento do seu trabalho questionador das normas
de género e racionalidade.

7 Nesse percurso, colocamos sua producao em didlogo com outros
trabalhos — como o de Paul B. Preciado, Gustavo Henrique Riickert e
Erica Burman— nao para, assim, podermos eventualmente validar,
com argumentos académicos institucionalizados, o que Mel Baggs
disse e/ou escreveu, mas para, pelo contrario, insistir nos pontos em
que sua produgao nos convida, com sua gestualidade e sua musical-
idade proprias, a ir além do que ja consta na literatura existente. Esse
movimento nos permite construir uma analise critica e interdiscip-
linar sobre a linguagem normativa a respeito do autismo que tenha
como eixo a singularidade da sua intervencao no cruzamento entre
diferentes campos das ciéncias humanas e sociais, especialmente
pelo modo como sua abordagem sobre a neurodiversidade pode
interrogar e enriquecer a psicologia, o feminismo e os estudos
da deficiéncia.
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Género, raca e sexualidade na
tecnologia dos trans-
tornos mentais

Os escritos de Mel Baggs, como a introdugao pode nos mostrar, sao
pautados pelo modelo social da deficiéncia (Mello, 2010; Mingus, 2017,
Alves, 2020). Nele, a incapacidade nao € vista como uma condicao
inerente aos corpos, mas como uma categoria € uma experiéncia
produzidas a partir da relacao estabelecida entre esses corpos € um
espaco e uma linguagem que os incapacitam (Baggs, 2010) — o que
inclui as instituicoes e as prerrogativas médicas e psicologicas.

De maneira analoga, décadas atras, a critica feminista estadunidense
Teresa de Lauretis (2019) definia o género como uma categoria relaci-
onal que € produto e processo de diferentes tecnologias sociais.
Essas tecnologias, tanto materiais quanto semioticas, sao nossas
praticas discursivas institucionalizadas e cotidianas. E que, como a
deficiéncia, o género “nao € uma condi¢ao natural” (De Lauretis, 2019,
p. 126) ou que possa ser reduzida a biologia. Sao as tecnologias poli-
ticas, artisticas e cientificas, entre outras, que engendram experién-
cias pela construgao de novas relagoes entre entidades especificas,
produzindo efeitos concretos em corpos e comportamentos. Elas
fabricam o nosso pertencimento as categorias rigidas, assimétricas e
mutuamente excludentes de género: o masculino e o feminino. Resta
nos debrucarmos sobre como funcionam alguns de seus mecanismos.

Os manuais de psicodiagnostico sao uma das diferentes formas que
essas tecnologias podem tomar. Assim como podemos considerar,
com De Lauretis (2019), que nossas experiéncias sao articuladas de
modo bastante naturalizado ao corpo biomeédico pela tecnologia do
género através da nocao de “diferenca sexual”, a antropologa brasi-
leira Fabiola Rohden (2009) escreve que, a partir de sua terceira
edicao, o Manual Diagnostico e Estatistico de Transtornos Mentais
(DSM), produzido pela Associacao Americana de Psiquiatria (APA),
marca a passagem de uma abordagem psicossocial — influenciada
principalmente pela psicanalise — para uma concepcao estritamente
biologica dos transtornos mentais. De Lauretis (2019) e Rohden (2009)
consideram entao que tanto o sexo quanto o transtorno mental nao
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sao dados, mas produtos de uma materializacao naturalizante e
biologizante realizada por um conjunto de tecnologias — que
envolvem também atravessamentos em termos de raca (Silva, 2019) e
sexualidade (Foucault, 2015).

Como apontam as psicologas brasileiras Regina Oliveira e Maria da
Conceicao Nascimento (2018, pp. 136-137), no comeco do século XX,
expoentes da psiquiatria no Brasil, partindo do positivismo europeu,
vao recorrer a biologia para fabricar uma explicagao racial para ques-
toes urbanas, economicas e politicas postas pelas transformacoes no
modo de producao capitalista. Embarcada em uma politica higienista
rumo a um “aperfeicoamento da raga” para o “progresso nacional”, a
psiquiatria foi um dos principais vetores de consolida¢ao do racismo
cientifico no Brasil e no mundo, apoiando-se em teorias da degene-
racao e da hereditariedade para estimular internagdes psiquiatricas,
além de praticas eugénicas como a esterilizacao de pessoas negras e
mesticas. A artista e filosofa brasileira Denise Ferreira da Silva (2019)
discute como essa tecnologia racial criou justamente, com a ajuda da
filosofia europeia e da antropologia colonial, fundando-se nos pilares
modernos da separabilidade, da determinabilidade e da sequenciali-
dade, uma versao temporal da diferenca cultural, descrita como
contraste entre uma raga (branca) mais civilizada e desenvolvida e
outras ragas (nao brancas) mais primitivas e atrasadas (ou seja, retar-
dadas), tanto em sentidos sociais quanto evolutivos.

No caso do DSM, o abandono da perspectiva psicossocial acarretou,
pelo menos desde 1980, o aumento no namero de transtornos e uma
nova biologizacao da experiéncia humana a partir de uma alianca
crescente entre psiquiatria, neurociéncia e industria farmacéutica.
Diferentes agentes sociais ganham a partir de entao a importancia de
conferir legitimidade as novas categorias que foram sendo fabricadas,
entre eles os pesquisadores (como um lugar a ser ocupado prioritari-
amente por homens heterossexuais, brancos, entre outros marca-
dores sociais). A eles cabe a criagao de um novo mercado e de novos
consumidores: “Nesse processo, que comeca com a definicao das
classificagoes e diagnosticos, paralelamente vai se ‘criando’ a doenca,
o tratamento e a populacao a ser tratada” (Rohden, 2009, p. 103).
Entre essas criacoes, a “Disfuncao Sexual Feminina” chama a atencao
de Rohden (2009, p. 102) como “um caso classico de tatica de
promocgao de uma nova doencga pela indastria farmacéutica e outros
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agentes da medicalizacao como jornalistas, profissionais de saude,
empresas de propaganda e relagoes publicas, etc.”

Partindo das novas patologias sexuais, Rohden (2009) encontra, tanto
nas pré-concepcoes sobre a sexualidade sustentadas pelas pesquisas
quanto no que é transmitido pelas praticas sociais quando novos
diagnosticos e tratamentos estao sendo fabricados, um movimento
de producao e reproducao de estereodtipos de género. Encontra ainda
uma perspectiva eminentemente masculina nessas formulagoes, por
definirem a sexualidade feminina como misteriosa e dificil de ser
estudada, sempre pressupondo a heterossexualidade. As técnicas de
materializacao dos transtornos mentais — como a internacao, a este-
rilizacao, os psicofarmacos e o DSM — aparecem ao mesmo tempo
como criaturas e criadoras das nossas experiéncias gendradas, racia-
lizadas e sexuais. Isso quer dizer que a tecnologia do transtorno
mental esta intimamente conectada as tecnologias do género, da racga
e da sexualidade.

O filosofo queer espanhol Paul B. Preciado (2013) chega a apontar uma
associagao genética entre género e transtorno mental na contempo-
raneidade: a nocao de autismo como conhecemos foi criada na
mesma época e no mesmo local — Universidade Johns Hopkins — em
que o conceito médico de género estava sendo elaborado pelo psico-
logo e sexdlogo neozelandés John Money para redesignar os corpos
dos bebés interssexuais em direcao a masculinidade ou a feminilidade
normativas. A classificacao de “Autismo Infantil” foi 1a firmada por Leo
Kanner, um psiquiatra austriaco radicado nos Estados Unidos. Anos
depois, outro psiquiatra austriaco, chamado Hans Asperger, definiu o
que intitulou “Psicopatologia Autista” Nao pretendemos esgotar, aqui,
as complexas relagoes entre Kanner e Asperger, tampouco tratar de
questoes ainda assim relevantes como a desassisténcia nas relacoes
entre género e autismo. Queremos apenas ressaltar que as caracteri-
zacoes que eles forjaram entre as décadas de 1940 e 1950 levam
Preciado (2013) a ver ai o nascimento da nova enfermidade, do novo
corpo incapacitado da producao pés-fordista, em que as competén-
cias cognitivas e relacionais se transformaram em grandes fontes de
valor — o que fez com que o que hoje se tornou a constelagao
“autismo-sindrome de Asperger” s6 pudesse comecar a se consolidar
neste momento. Eis o que Preciado (2013, 1:21:20-1:22:50) encontra
nessas descrigoes:
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Primeiro, rechaco ou auséncia da capacidade linguistica — com o que
esta claro que o autista nao podera ser um produtor semiético;
movimentos de autoestimulagao ritmicos que poem em perigo ou
que impossibilitam todo contato social do autista; transtorno
comunicativo que faz com que o enfermo nao estabeleca contato
visual apto para a interagao social — e pensar que as formas de
producao que estao sendo postas em marcha a partir dos anos 50-
60, essas formas de producao cognitiva tém a ver com a
comunicacao social (...); e ademais é solitario, ilhado e nao emocional.
(...) De modo que o autista aparece nao somente como uma patologia
cognitiva, senao como uma patologia do social, do econdmico e
como o limite mesmo do politico.

Ja comecamos a perceber na apresentacao deste texto como Mel
Baggs (2006a) burla essa descrigao através da escrita, além de mobi-
lizar outra nocao politica de laco social que nao a dos diagnosticos da
industria médica. Discutiremos adiante o que elu vai dizer sobre a
concepgao das pessoas autistas como pessoas que vivem em um
mundo sO delas. Por enquanto, importa marcar que: a criagao de
diagnosticos e consumidores para as industrias dos transtornos
mentais toma a partir dai grande importancia; as categorias psi nao
Sa0 neutras; o autismo surge como essa espécie de limite do modo de
producao sécio-cognitivo.

Racionalidade masculina e insti-
tuicoes modernas

No capitalismo contemporaneo, entao, “o desejo sexual e a doenca
compartilham a mesma plataforma de producgao e cultivo: sem os
suportes técnicos, farmacéuticos e midiaticos capazes de
materializa-los, eles nao existem” (Preciado, 2018, p. 56). Preciado
(2013) enxerga, desde meados do século XX, o nascimento do autismo
como a patologia de uma nova era. Mas a critica que Rohden (2009)
elabora a perspectiva heterossexual masculina na propria concepgao
dos manuais de diagnostico dos transtornos mentais levanta ainda, na
companhia de Mel Baggs (2006a), outra questao sobre as relacoes
entre género e autismo além de um mesmo momento e local de
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nascimento — posta pela propria ideia de sociabilidade que delineia
as concepgoes do autismo.

E que a producdo teérica é outro lugar em que a tecnologia do
género trabalha seus mecanismos (De Lauretis, 2019) — e aqui vale
ressaltar as teorias psicanaliticas e da psicologia do desenvolvimento,
ja que é também através das prescricoes estabelecidas por pesquisas
nesses campos que o autismo pode vir a ser patologizado, como
sugere Baggs (2006a), como um atraso no desenvolvimento, um
retardo mental e uma auséncia de humanidade. Nao se trata de gene-
ralizar as criticas a tais abordagens, tomando a parte pelo todo —
reconhecemos a presenca de vozes dissonantes no interior dessas
mesmas teorias. Nossa proposta €, antes, tomar Mel Baggs como guia
para problematizar algumas produg¢des pontuais no campo psi posici-
onadas normativamente em relacao ao género e/ou ao autismo.

Passemos, primeiramente, por como psicanalistas ou uma determi-
nada psicanalise produziram (e seguem produzindo) leituras teoricas
marcadas por uma matriz hierarquica de género — carregando
muitas vezes efeitos desenvolvimentistas. A psicanalista estaduni-
dense Jessica Benjamin (1987), ao analisar as relagdes de dominacgao
no Complexo de Edipo e as crescentes preocupacdes com o narci-
sismo ao redor da década de 80, nota como algumas leituras da teoria
psicanalitica sao especialmente preocupadas com a diferenca, a sepa-
ragao e a distancia, criando com isso formas particulares de individu-
alidade e liberdade vistas a partir da experiéncia masculina. Essa
separacao acontece pelo repudio do vinculo (associado com a depen-
déncia a mae) e da feminilidade através da sua dominacao, que culmi-
nara paradoxalmente em uma socializacao de sucesso, na autonomia
do ego e na independéncia em relacao ao ambiente. Assim nasce o
homem social articulado a racionalidade instrumental masculina, ou
seja, a materializacao da razao no mundo social ocidental. A autora
qualifica essa racionalidade como masculina porque, nessa versao
linear da individualizagcao, apenas o polo masculino comporta o
sujeito. Seguindo essa teleologia psicanalitica (de inspiragcoes cartesi-
anas e piagetianas), Benjamin sublinha como o feminino € localizado
em um ponto retardado, desumanizado e objetificado: “Um sujeito
nao € mais alguém que nutre os outros, que se identifica com
os outros. Ele € acima de tudo definido por sua oposi¢ao a um mundo
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de objetos, natureza, mulher, tudo que é outro” (Benjamin, 1987,
p. 236, grifo da autora).

Isso nos leva a criagao historica dessa racionalidade masculina, que
coincide, como mostra Silvia Federici (2017), com a consolidagao do
capitalismo mercantil europeu. A filésofa feminista italiana afirma que
os conceitos modernos de Estado e individuo sao em grande parte
tributarios da destruicao em larga escala de toda uma cultura comu-
nitaria entre as mulheres sob a acusacao de bruxaria, que eram
mortas ou punidas por carregarem outra relacao com os objetos, a
natureza e o conhecimento. O mesmo ocorreu com 0s povos raciali-
zados, acusados de feiticeiros, que vinham sendo colonizados, escra-
vizados, catequizados e exterminados. No século XVII, foi também em
detrimento dessa relagao magica com o mundo que os filésofos René
Descartes e Thomas Hobbes, francés e inglés respectivamente,
formularam a razao como controle sobre o corpo, a natureza e o
feminino. Esse controle racional se daria pela submissao a uma auto-
ridade maior, pela subjugacao objetificante do mundo ou pela domi-
nagao mental de seus proprios instintos. Muito similar a critica de
Jessica Benjamin (1987), que chega a apontar que o médico austriaco
Sigmund Freud, ao inventar a psicanalise, nao pdde escapar do
mesmo ideal de autonomia e do mesmo imperialismo em relagao a
natureza que carregavam as concepcoes racionalistas de Descartes.

O individuo disciplinado que o racionalismo imaginou teve que
esperar ao menos mais dois séculos, com o surgimento dos Estados-
nacao e do capitalismo industrial, para se consolidar nas instituicoes
modernas (Federici, 2017), que se tornaram locais privilegiados para a
materializacao do dualismo sujeito-objeto fundante da racionalidade
masculina. Marcio Alves da Fonseca (2014), filosofo brasileiro, em um
texto a respeito dos escritos do filosofo francés Michel Foucault,
afirma que as institui¢oes disciplinares nascentes no século XIX sao
tecnologias de objetivagao e subjetivagao que visam a fabricacao do
individuo moderno. Nessa perspectiva produtiva, se uma das institui-
¢oes que surgem nesse periodo é o hospital psiquiatrico, espaco de
reclusao e tratamento onde historicamente os corpos autistas foram
e sao medicalizados, a criacao de um doente mental é o sucesso de
uma internacao, pois que a doenca mental quando acionada poe em
funcionamento os instrumentos disciplinares e confessionais que a
produziram e concretiza suas funcoes. Através da objetificacao disci-
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plinar e da subjetivacao confessional, a patologizacao funciona como
um procedimento de individualizacao — é por isso que Mel Baggs
(2006a) prefere reapropriar-se do “retardo mental” como uma cate-
goria social, € nao como uma categoria medica, cujo diagnoéstico
serve para separar mais do que vincular as criancas que eram
contidas na cama durante a noite nas instituicdes que percorreram
sua vida. Baggs disputa o termo, colocando em xeque narrativas de
exclusao e patologizacao de corpos como o seu. A despatologizacao e
a coletivizacao da experiéncia podem levar a sua transformacao.

Autismo e psicologia do desenvolvi-
mento humano

Ao lado das perspectivas masculinas na psicanalise e no racionalismo,
a psicologia do desenvolvimento € mais um elemento na produgao de
uma teleologia normativa do crescimento em etapas que culminara
em um adulto humano pretensamente universal. A psicologa femi-
nista britanica Erica Burman (2017) afirma que dois dos principais
legados deixados pelo século XIX para a psicologia do desenvolvi-
mento de 1970 — que foi criada na esteira das teorias cognitivistas —
sao uma prioridade dada a biologia e uma divisao entre “social” e
“nao social” Tanto o organismo bioldgico quanto o sistema social sao
tidos como termos previamente dados e separados um do outro. O
desenvolvimento da crianca é pensado como uma repeticao da
evolucao da espécie, sendo privilegiada a chegada a mente de um
adulto acabado, enfatizando, mais do que o processo, um produto
final especifico. O psiquiatra martinicano Frantz Fanon (2020) ja aler-
tava que a pretensao a universalidade de pressupostos civilizatorios
ocidentais nao leva em conta as diferentes condicoes de vida, impli-
cando em uma racializacao dos povos colonizados que os descreveu
como “primitivos” e “débeis mentais” Essa foi também uma das
criticas de Benjamin (1987) a uma teoria psicanalitica do homem
social que focaliza um resultado prescrito, a racionalidade masculina,
e leva a patologizacao e a desumanizacdo dos percursos que se
desviam do tnico caminho tracado como bem-sucedido. Burman
(2017, pp. 54-55) acrescenta:

Uma explicagao completamente normativa do desenvolvimento €
desse modo produzida. Por fim, o objetivo parece ser demarcar os
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humanos em relagao a outros tipos de animais e confirmar a
especialidade do “homem”, que € vista como residindo na
adaptabilidade “dele”, particularmente em relacao a capacidades
comunicativas e simbdlicas.

Podemos ouvir nas palavras de Burman o eco da voz cibernética de
Mel Baggs se encontrando com o eco da voz nao menos sintética de
Paul B. Preciado. Para a psicologia do desenvolvimento dos anos 70,
que continua sendo amplamente lida e citada, “o humano”, no mascu-
lino, é demarcado pela sua adaptabilidade as capacidades comunica-
tivas e simbolicas, tao valiosas para o capitalismo pos-fordista e pelas
quais o autismo foi medicamente fabricado como um filme em nega-
tivo. Ja vemos de onde bebe a bioética de Peter Singer.

Na mesma dire¢ao, alguns anos depois, surge uma teoria que rapida-
mente consolida sua popularidade e passa a ser usada sem avaliagao
critica, principalmente em trabalhos sobre o desenvolvimento
infantil: a teoria da mente. E uma abordagem que combina a psico-
logia do desenvolvimento com a psicopatologia, recorrendo a neuro-
ciéncia, e repercute incisivamente nas concepgoes do autismo. Nela,
o social é reduzido ao cognitivo, intensificando o processo iniciado
pelas teorias da década de 70: sua questao € como as criancas podem
inferir o estado mental de outras pessoas, apreender eventos mentais
escondidos e teorizar sobre eles. O problema que se apresenta para
as criancas seria assim o mesmo problema cognitivo ja posto para o
pesquisador (que esta tentando teorizar sobre a mentalizagao das
criangas), criando uma circularidade metodologica. Apesar da
pretensao de neutralidade, aqui a racionalidade masculina retorna
com toda forga a partir da premissa dos dualismos cartesianos entre
mente e corpo, sujeito e objeto: ha uma mente incorporal, individual,
separada, que olha para fora tentando representar fielmente a reali-
dade externa (nesse caso, outra mente individual). Assim € entendida
a autonomia cognitiva como condicao da sociabilidade. Nessa pers-
pectiva, pessoas autistas poderiam ser definidas, pela falta de uma
teoria da mente, como deficientes cognitivas e impossibilitadas para
o contato social (Burman, 2017).

Algumas propostas tém questionado metodologias incorporais como
a da teoria da mente, que miram estados internos sem interrogar a
pesquisa como sendo ela mesma um evento social e ignoram as
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implicacoes da propria metodologia nos resultados obtidos. As
pesquisas criticas citadas por Burman (2017) privilegiam, ao contrario,
métodos participativos e corporificados, fazendo com que outros
resultados sejam fabricados. Em uma dessas investigacoes, as habili-
dades relacionais de jovens autistas sao avaliadas pela oferta de
entrevistas baseadas em atividades para expressarem suas visoes de
si. As atividades consistiam em disponibilizar um ponto de referéncia
compartilhado e nao pressupunham a necessidade de um contato
visual, incitando explicagoes que possibilitam que seja documentado
um “forte senso de identidade, com toda a linguagem autoreferencial
que supostamente falta as pessoas com autismo. (...) Contrario ao
modelo da teoria da mente, as criangas nas entrevistas orientadas por
atividades também mostraram a habilidade de tomar uma perspec-
tiva” (Burman, 2017, p. 59).

Fica evidente a diferenca entre as duas abordagens metodologicas
citadas por Burman (2017). Esquematicamente, de um lado, ha a pers-
pectiva desenvolvimentista da socializagao, que estabelece um ponto
de chegada ideal e trata o bioldgico e o social como dados pré-
existentes, cuja verdade apenas uma pesquisa cientifica neutra
descobriria. Mais uma vez, € também a partir desse modelo que o
autismo pode ser visto como um déficit, ao pressupor uma divisao
categorica e inerente aos corpos entre a capacidade e a incapacidade
de alcancar as habilidades sociais. Do outro lado, ha uma perspectiva
que enxerga a propria pesquisa como produtora daquilo que
pretende representar, em que a individualidade nao é algo que “esta
12", como uma mente que mira o mundo, mas um terminal, algo
como um continuum, que pode emergir se oferecidas as circunstan-
cias apropriadas. Nesse sentido, o déficit se situa mais no processo de
pesquisa do que em jovens autistas em si — uma abordagem muito
mais proxima de como Baggs (2010) pensa a deficiéncia e de como o
género vem sendo tratado aqui: como uma producao relacional.

Ha entao, nas teorias normativas do desenvolvimento, uma ideia fixa
de habilidade cognitiva que Baggs (2006a) acha um pouco estranha,
mas isso nao quer dizer que tente ignorar a diferenca e queira reivin-
dicar que pensa da mesma forma que todo mundo. A questao é que,
enquanto Burman (2017) ressalta que pessoas autistas podem apre-
sentar a habilidade que supostamente lhes falta de tomar uma pers-
pectiva, de produzir uma linguagem autorreferenciada e uma identi-
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dade quando é ofertado um modo de pesquisa orientado por ativi-
dades e sao utilizados outros caminhos, a critica de Mel vai um pouco
além. Baggs (2006a, 07:35-07:46) afirma, colocando uma nova
questao: “s6 porque eu chego ao mesmo tipo de palavras que as
outras pessoas usam nao significa que eu estou usando o mesmo
caminho para chegar 14, nem absolutamente que eu consigo sempre
chegar 14" Além de questionar os caminhos que privilegiamos para
que uma perspectiva seja ou nao forjada, ao dizer que nem sempre
alcanca as palavras e que passa grandes porcoes da sua vida em outro
lugar, Baggs nos faz perguntar sobre a propria centralidade que
damos a subjetividade — quando entendida unicamente a partir da
capacidade da fala ordenada e comunicativa de sentido — como pres-
suposto e ponto de chegada das nossas concepgoes neurotipicas
de humanidade.

Linguagem e sujeito autista

Essa € também uma questao que captura Jeannette Pols (2015), antro-
pologa holandesa, quando realiza uma pesquisa em instituicoes
psiquiatricas. Por muito tempo, ela diz, pacientes nao eram vistos
como sujeitos que sabem, mas como objetos que sao sabidos pela
medicina. Tomou entao grande importancia em certo momento que a
perspectiva dos pacientes fosse ouvida, que pudessem ser produtores
de um saber sobre eles mesmos. Como apontado acima por Fonseca
(2014), a fabricacao do individuo moderno envolve tecnologias
confessionais de subjetivacao que produzem um sujeito falante diante
de um especialista apto para ouvi-lo e interpreta-lo. Os efeitos da
construcao de uma perspectiva se tornaram um dos pontos centrais
para a producao de subjetividade nessa perspectiva. Em suas entre-
vistas interessadas em ouvir os pacientes psiquiatricos, entretanto,
essa obrigatoriedade se torna para Pols (2015, p. 206) um problema:

Ter uma perspectiva significa formular uma visao individual, opiniao
ou narrativa sobre o mundo que representa suas experiéncias.
Consequentemente, se vocé nao pode falar ou preencher
questionarios, vocé nao pode produzir uma perspectiva. (...)
Pacientes silenciosos nao podem ser representados como sujeitos
em pesquisas. Nesse sentido, a perspectiva do paciente € um
conceito normalizador. Estudar perspectivas presume que € normal
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ser capaz de falar e refletir sobre uma situagao especifica e formular
opinioes sobre ela.

Pols (2015) encontra entao uma conclusao sutilmente diferente
daquela dos estudos analisados por Burman (2017) a respeito

do capacitismo®

em pesquisa. Ora, o “sujeito autista” &€ uma
producao, como toda subjetividade € resultado das tecnologias que a
produzem. Mas as entrevistas orientadas por atividades ainda pressu-
poem a perspectiva como uma prerrogativa (sua pergunta parece ser
como tornar possivel produzir um “sujeito autista”) quando afirmam
que autistas, se oferecidas as condi¢oes, podem emitir uma narrativa
autorreferenciada tanto quanto outras pessoas. Pols (2015) toma
outro caminho, experimentando abandonar as entrevistas como uma
aposta metodologica para a sua pesquisa. A autora percebe que a
propria situacao da entrevista se torna um evento desagradavel para
aqueles pacientes, que muitas vezes se mostram assustados, e princi-
palmente inadequado para pacientes que nao falam em situagao
alguma, mesmo fora das entrevistas. Em vez de ajusta-las para que
enfim pacientes silenciosos pudessem falar diante dela e nos seus
termos, o que Pols (2015) faz é recolocar suas perguntas a partir desse
encontro, removendo o lugar logocéntrico atribuido a fala e
lancando-se num mundo de outras questoes que nao dizem respeito
a objetivacao, mas tampouco dizem respeito a obrigatoriedade de
uma subjetivacao de modalidade autonarrativa. Com todo o caminho
que percorremos até aqui, isso nos leva diretamente de volta a
Mel Baggs.

O autismo ¢é definido pela auséncia das coisas mais caras ao modo
contemporaneo de producao capitalista: “A auséncia da fala. A
auséncia da linguagem. A auséncia do pensamento. A auséncia do
movimento. A auséncia da compreensao. A auséncia do sentimento. A
auséncia da percepgao” (Baggs, 2010, parrafo 4). Chama a atengao de
Baggs como até mesmo algumas pessoas autistas chegam a usar essas
palavras para descrever a si mesmas, quando focar na auséncia é
apenas a forma mais facil de descrever a presencga de algo que é
muito mais importante do que o que esta ausente. Ha muitas palavras
para dizer do que estd ausente, mas poucas para descrever como
tantas pessoas autistas se relacionam com o mundo.
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Isso € o que Gustavo Henrique Ruckert (2021), brasileiro, pesquisador
e poeta autista, chama, também partindo do trabalho de Mel Baggs,
de uma “taxonomia da auséncia’, caracterizada por ele como um
vasto repertorio de vazios e faltas que reduz nossa experiéncia com
o mundo.® Amparada em crengas metafisicas ocidentais, essa taxo-
nomia da auséncia prioriza a fala articulada enquanto expressao prio-
ritaria da racionalidade — como veremos também, mais adiante, na
companhia de Anne Carson (2020) — na medida em que “atribuir a um
outro a auséncia do logos € construir para si a sua presenga metafi-
sica” (Ruckert, 2021, p. 15), o que tanto confere a autoridade do
modelo biomédico quanto explica como a propria concepgao de uma
linguagem autista pode vir a ser tao perturbadora. Seguindo e
complexificando a pista de Baggs (2010), Riuckert (2021) questiona o
modo como uma grande variedade de obras autobiograficas escritas
por pessoas autistas tém se utilizado da taxonomia da auséncia para
construir uma narrativa de superacao — muitas vezes com subtextos
capacitistas — que pouco ameaca a estabilidade da metafisica
ocidental que da base ao individuo moderno. E por isso, argumenta o
autor, que sao essas as publicacoes que ganham espaco no mercado
editorial, enquanto € nas publicacoes marginais, produzidas por
editoras menores ou manualmente ou mesmo difundidas pelas redes
sociais, que ele encontra uma poténcia provocativa que pode estre-
mecer as prerrogativas da taxonomia da auséncia. E justamente por
essa via que Baggs (2010) realiza uma inversao extremamente contun-
dente: aponta para a auséncia de um vocabulario e, de modo mais
radical, para a precariedade da propria cultura.

Um fundo preto com o titulo em branco In my language (Na minha
linguagem) aparece na tela. Na primeira cena, Baggs (2007) esta
diante da janela, de costas para a camera, balangcando seu corpo.
Movimenta os dois bragos incessantemente ao redor do corpo,
fazendo movimentos circulares com as maos. Uma voz entoa ao
fundo algo parecido com uma dissonante musica cantada. Nas
proximas cenas, vemos as maos de Mel em contato com diferentes
objetos, raspando, balancando, jogando, apertando, trepidando,
arranhando, circulando, produzindo sons repetitivos que se fundem a
voz musical. Essas maos abrem um livro e Mel o acaricia com o rosto
enquanto balanca. Novamente perante a janela, suas maos se movi-
mentam. La fora ha uma arvore e o céu esta limpo.
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Corta para o fundo preto. Aparece outro escrito em
branco: “A Translation” (Uma traducao). A partir do terceiro minuto
do video, postado por Baggs em seu canal no YouTube, a voz ao fundo
nao é mais a voz cantada, mas a voz metalica e legendada sintetizada
pela digitacao. A voz comecga a explicar que as primeiras cenas que
assistimos foram feitas na sua linguagem. Quando diz linguagem,
entretanto, nao se refere a mensagens simbolicas, a produgao de
palavras e simbolos visuais feitos para a interpretacao da mente
humana. Em vez disso, sua linguagem € sobre estar em uma conversa
constante com todos os aspectos do que circunda, reagindo a eles
fisicamente enquanto eles reagem também:

[ronicamente, 0 modo como eu me movo quando respondo a tudo ao
meu redor € descrito como “estar em um mundo s6 meu”, enquanto
se eu interajo com um conjunto de respostas muito mais limitado e
sO reajo a uma parte do meu entorno muito mais limitada, as pessoas
afirmam que eu estou “me abrindo para a verdadeira interagao com o
mundo”. Elas julgam minha existéncia, consciéncia e pessoalidade
baseadas na pequena e limitada parte do mundo a qual pareco estar
reagindo. (...) E um jeito de pensar por si so. Entretanto, o
pensamento de pessoas como eu so € levado a sério se aprendemos
sua linguagem. E s6 quando eu digito alguma coisa na sua linguagem
que voceés se referem a mim como tendo comunicacao. (Baggs,

2007, 04:05-05:13)

Mel cheira as coisas. Ouve, sente, degusta e olha as coisas. Mas isso
nao ¢é suficiente se nao o faz para as coisas certas, como olhar para os
livros, e deixa de fazé-lo para as coisas erradas, do contrario duvidam
que seja um ser pensante, adulto, humano. Baggs acha interessante
como a falha por parte das pessoas autistas em aprender nossa
linguagem € vista como um déficit, mas a falha em aprendermos sua
linguagem € vista como tao natural que as pessoas autistas sao
descritas como misteriosas, em vez de qualquer um admitir que
somos nds que estamos confusos com a sua presenga, € nao as
pessoas autistas que sao inerentemente confusas. Como diz, esse
video, postado por Baggs (2007) em seu canal no YouTube, nao foi
feito para que possamos ter um vislumbre do funcionamento bizarro
da mente autista. O video foi feito como uma afirmacao da existéncia
e do valor de muitos tipos diferentes de pensamento — ja que o modo
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de pensar em nosso mundo determina o estatuto de humanidade e o
grau de permissividade que damos a violéncia e a morte.

O mesmo ocorre em relacao ao género, como aponta a filésofa esta-
dunidense Judith Butler (2019, p. 25), que discute como a atribuicao
binaria de género contribui para a delimitagao daquilo que se quali-
fica como ‘ser humano'. Vemos isso de forma mais clara nos exemplos
desses seres abjetos que nao parecem estar apropriadamente generi-
ficados; a propria humanidade deles € “questionada”. Mel Baggs, como
uma pessoa autista de género nao-binario, uma pessoa retardada lida
como um homem de seios ou uma mulher de barba, se encontra no
perigoso cruzamento dessas duas abjegoes, nessa dupla condicao de
nao-pessoa. Preciado (2013, 1:27:50-1:28:40) aponta entao que o que
vai propor Mel Baggs

€ um aparato de verificagao que possa ter em conta sua forma de
percepgao e decodificacao do mundo, que a reconheg¢a como
verdadeira e como sa. Portanto, o que esta pedindo é algo em
principio tremendamente forte (...), inclusive frente as demandas
tradicionais que viemos fazendo desde os movimentos feministas,
transexuais e transgenero, e desde meu ponto de vista ao que mais
se parece € aos movimentos intersexuais e transexuais
contemporaneos, que vao dizer: “Bom, eu tenho uma percepg¢ao do
corpo sexual vivo que nao € exatamente a mesma, nao coincide com
a normalizada — isso nao quer dizer que nao seja sa”.

Baggs realiza uma tradugao na lingua nacional para dizer do que essa
mesma lingua fez e faz com as pessoas autistas. Para dizer de como
elas tém que rechacar suas proprias linguagens, sua propria relacao
com o mundo, para converterem-se em seres humanos pensantes.
Digita na linguagem hegemonica nao para nos apresentar uma
ascensao 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 racionalidade masculina, branca e heterossexual preconiza
que o corpo que é posto fora da humanidade é um corpo matavel, é
nas fronteiras dessa linguagem excludente que Mel a questiona para
desmantela-la, para colocar em xeque o proprio pressuposto neuroti-
pico de que a humanidade comeca e termina numa relagao estanque
entre sujeito e objeto, homem e mulher.



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

36

37

Interdependéncia
e neurodiversidade

No neurocentrismo contemporaneo (que tem embasado cada vez
mais os manuais diagnosticos e as teorias do desenvolvimento),
pessoas autistas sao consideradas neuroatipicas. Seu cérebro nao
funcionaria da mesma maneira que o das pessoas neurotipicas.
“Neurotipicalidade” € uma formulacao que parte das pessoas autistas
para nomear a norma que as nomeia e as rebaixa. Para a maioria de
nos, a neurotipicalidade estd naturalizada e passa despercebida,
enquanto para pessoas autistas a maneira como ela organiza nossas
experiéncias costuma frequentemente aparecer em primeiro plano. A
artista e filosofa canadense Erin Manning (2016), ao pesquisar docu-
mentarios e textos produzidos com e por pessoas autistas, dd uma
descricao da neurotipicalidade como a crenca na independéncia do
pensamento e do ser atribuivel acima de tudo aos humanos, partindo
de uma superioridade neurolodgica. A autossuficiéncia € o objetivo e o
corpo capaz ¢ tomado como pressuposto e ponto de chegada ideal
para a existéncia, um corpo regido por escolhas e uma nocao consoli-
dada de onde ele termina e o mundo comeca. O corpo neurotipico €
um envelope de pele. A categorizacao da experiéncia, sua separagao
em sujeitos e objetos, é parte necessaria do crescimento. E a partir
dessa nocdo de independéncia que a liberdade é definida. E uma poli-
tica que enquadra nossas ideias de quais vidas valem a pena serem
vividas, profundamente ancorada, como podemos ver, nas concep-
¢oes de individuo e conhecimento da racionalidade masculina de que
vinhamos falando até aqui. A racionalidade instrumental vem sendo
traduzida pela neurociéncia com cada vez mais intensidade nas
ultimas décadas. A neurotipicalidade € um enquadramento masculino
da experiéncia.

Para muitas pessoas autistas, torna-se crucial a invencao de técnicas
que facilitam a navegacao em uma existéncia orientada pela neuroti-
picalidade masculina, entre as quais destacamos as técnicas da
escrita — Mel Baggs, que nao sai de sua casa e nao pode falar,
trabalha politicamente “em conexao critica com a maquina semiotéc-
nica” (Preciado, 2013, 1:26:17-1:26:20) atraves da digitacao. A respeito
da escrita, Manning (2016) discorre sobre a comunicacao facilitada
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para mostrar como a neurotipicalidade estd baseada no individuo
como origem do pensamento. A comunicagao facilitada € um sistema
de suporte organizado em torno da escrita e utilizado por muitas
pessoas autistas que nao se comunicam com a “propria” voz. Geral-
mente, ela comeca com a ajuda de um contato proximo, como o
toque da mao de um facilitador, e o ideal estabelecido pela norm-
atividade neurotipica € que a digitacao se desenvolva para que o
suporte da mao facilitadora nao seja mais necessario. O vinculo com
o facilitador precisa ser rompido para a aquisicao de uma linguagem
independente e verdadeira, assim como, para certa psicanalise, o
vinculo com a mae, com o feminino e com a natureza precisa ser
rompido para alcangar o estatuto de um individuo livre e sociavel
(Benjamin, 1987).

Ha uma grande polémica em torno da comunicacao facilitada que
sugere que o que essa relacao realiza nao € uma
comunicacao auténtica. Os criticos a esse modo de escrita, principal-
mente neurocientistas, argumentam que os facilitadores estao
fazendo todo o trabalho pelos autistas: “Para serem considerados
propriamente inteligentes, autistas precisam assim se submeter a
infinitos testes que controlam a expressao individual: eles precisam
mostrar que suas palavras sao realmente suas” (Manning, 2016, p. 137).
Com efeito, como diz Preciado (2013), quando Mel Baggs poe em
circulacao o video In my language, hoje bastante conhecido no movi-
mento da neurodiversidade, gera uma enorme turbuléncia no ambito
das industrias da incapacidade nos Estados Unidos. Ainda que Baggs
estivesse digitando sem a presenca de um facilitador humano, um
conjunto de médicos vem contestar a autenticidade do video, afir-
mando que Baggs nao pode ter feito o que fez, que alguém estaria
manipulando as pessoas autistas, que nunca uma pessoa autista
poderia dizer o que diz.

O argumento de Manning (2016), entretanto, baseado na escritora
autista estadunidense Lucy Blackman, € de que a comunicacao facili-
tada, a revelia dos pressupostos médicos, ativa uma co-composicao
que se encontra nas passagens, nos intersticios, como uma escrita
hibrida entre o facilitador e a pessoa autista, entre a linguagem
neurotipica e a linguagem autista. Alids, quando perguntada sobre a
importancia da independéncia para a comunicagao, o que Blackman
afirma € que nao existe comunicacao sem facilitacao — ou seja, toda
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comunicacgao, até mesmo a neurotipica, € interdependente e relaci-
onal. Dependemos de conexdes para nos comunicarmos. A escrita
nunca se da sem mediacao.

A escritora de origem coreana Mia Mingus (2017), uma pessoa queer
com deficiéncia fisica, se refere a independéncia como um mito que
gira em torno da ideia, pautada pelo individualismo capitalista, de que
deveriamos ser capazes de fazer tudo por conta propria. A indepen-
déncia € um mito porque, por mais que se tente negar, nao consegui-
riamos viver sos: n0s dependemos uns dos outros para ter acesso a
alimentos, roupas, transporte, 4gua potavel, um ar respiravel — uma
conversa. O alto valor que conferimos a independéncia ¢ um dos
pilares da cultura capacitista em que vivemos. Como proposto por
Mingus (2017), o caminho em direcao a interdependéncia, ao
contrario, move-se para a construcao de relacionamentos em que o
que todos tém a oferecer é valorizado. Os vinculos, rechacados pela
teleologia da racionalidade masculina como atributo feminino, sao o
que toma a frente nos estudos criticos da deficiéncia, abrindo uma
porosidade a danca da percepcao autista entre as palavras que, por
sua vez, “pode criar modos de falar e ouvir que podem enfraquecer a
neurotipicalidade como o paradigma dominante da existéncia
humana” (Manning, 2016, p. 160). Afinal, como afirma a escritora cana-
dense Anne Carson (2020, p. 125, grifos da autora), no texto “O género
do som”,

a definicao de natureza humana preferida da cultura patriarcal esta
baseada na articulagao do som. Como diz Aristoteles, qualquer
animal pode produzir barulhos para registrar prazer ou dor. Mas a
diferenca entre homem e fera, entre civilizagao e barbarie, é o uso do
discurso racionalmente articulado: o logos. A partir de tal preceito,
seguem-se regras severas para aquilo que constitui o logos humano.

O vinculo facilitador também coloca em xeque a definicao neuroti-
pica do corpo como um envelope de pele que demarca um espaco
natural e individual. Pelo vinculo, como campo de multiplicidade
aberto a estranhamentos e transformacoes, o corpo é uma criagao
indocil que resiste aos procedimentos de producao da norma. Através
da facilitacao, o corpo se faz também como poténcia no desvio dos
proprios principios modernos da separabilidade, da determinabili-
dade e da sequencialidade (Silva, 2019). A facilitacao rearticula as



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

42

tecnologias de producao dos corpos normais e anormais, humanos e
nao-humanos — como a escrita, mas também as proteses utilizadas
por pessoas trans e deficientes — e, ao mesmo tempo, levanta-se
contra esse mesmo regime de segregacao (Preciado, 2011). A escrita
deixa de querer partir de uma mente individual incorporal, desfaz-se
do sujeito como origem do pensamento, assumindo-se como um
processo de construcgao coletiva e encarnada, um processo de criagcao
conectiva entre a mao (ou pata) facilitadora, a mao digitadora e a
maquina vocalizadora — composicao que a feminista estadunidense
Donna Haraway (2009) talvez nao hesitasse em chamar de ciborgue.
No caso de Baggs, sua gata, Fey, é sua facilitadora mais confiavel e
melhor treinada: “Diferente de quando eu uso facilitadores humanos,
ninguém nunca diz que Fey € a verdadeira autora do meu trabalho”
(Baggs, 2006b, p. 7). Além do dispositivo da comunicacao escrita, o
corpo vivo de Mel Baggs é composto com bengalas, cadeiras de rodas,
um tubo de alimentacgao, talas, servi¢os de moradia assistida, oxigénio
suplementar e outras conexoes interespécies.

A concepcao neurotipica do corpo carrega ainda outras consequén-
cias, relativas agora ao movimento. O estigma relacionado aos movi-
mentos imprevisiveis do corpo autista é pautado pela demarcacao de
uma funcao especifica e estavel para cada parte do corpo, que deve
ser submetido ao autocontrole. Essa mesma demarcacao é acionada
violentamente em direcao as deficiéncias e as dissidéncias sexuais e
de género. Em relacao a histéria da linguagem corporal, por exemplo,
Carson (2020) mostra como as manifestagdes somaticas das
mulheres, que fugiam ao ideal masculino do autocontrole, foram
patologizadas como histeria e precisaram passar, a partir também da
psicanalise, por uma articulagdo falada como parte de seu trata-
mento. Além das histéricas e das pessoas autistas, também as pessoas
surdas se viram excluidas dessa concepc¢ao neurotipica, masculina e
capacitista de humanidade baseada na fala:

Quando a esposa de Alexander Graham Bell, que tinha ficado surda
na infancia e sabia fazer leitura labial, mas nao falava muito bem,
pediu que o marido lhe ensinasse a lingua dos sinais, Alexander
respondeu: “O uso da lingua de sinais € pernicioso. Pois a tinica
maneira de dominar por completo uma lingua é usa-la para
comunicar o pensamento sem ter de traduzi-la para nenhuma outra
lingua” A esposa de Alexander Graham Bell — com quem ele se casou
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pouco depois de patentear o telefone — nunca aprendeu a lingua de
sinais. E nenhuma outra.

Afinal, o que existe de tao pernicioso na lingua de sinais? Para um
marido como Alexander Graham Bell, assim como para certa ordem
social patriarcal como a da Grécia Antiga, ha algo de incoémodo ou
anormal no gesto de usar sinais (...) sem passar pelo ponto de
controle do logos. Em outras palavras, o sentido, dessa maneira, nao
fica sujeito ao mecanismo de separacao que os gregos chamavam de
sophrosyne ou autocontrole (Carson, 2020, pp. 125-126, grifos

da autora).

Nesse mesmo sentido, em uma conversa caminhando pela rua, Judith
Butler elabora com a escritora deficiente estadunidense Sunaura
Taylor sobre como os corpos que nao agem de acordo com uma
determinada func¢ao de suas partes - ou seja, que agem em desacordo
com O que supomos ser o uso correto do corpo — sao desumanizados
(Butler & Taylor, 2016). Baggs aponta que € preciso olhar para os livros
e interagir de determinada forma: nao se deve acaricia-lo com o rosto
repetidamente. Se alguém pega um copo de café no balcao com a
boca, por exemplo, por ter uma mobilidade reduzida dos bragos, isso
se torna um problema, como afirma Taylor a partir da propria experi-
éncia. Butler conta a historia de um estudante que foi assassinado
pelos seus colegas a caminho da escola simplesmente porque movi-
mentava “demais” o quadril ao caminhar, movimento inaceitavel para
um “corpo masculino”. Sao essas funcoes pré-estabelecidas que as
pessoas autistas, com deficiéncia e sexo-género dissidentes
subvertem, mas nao sem pagarem um preco, tantas vezes, demasiado
alto. Movimentar-se carrega implicagoes politicas.

Por isso € importante que a invencao de técnicas que facilitam a
navegacao em uma existéncia orientada pela neurotipicalidade
masculina — como a comunicacgao facilitada — nao queira dizer que
outros aspectos da experiéncia autista nao possam ser afirmados. Em
contraponto a neurotipicalidade, a neurodiversidade é um movi-
mento e uma plataforma de transformacao politica que desafia a ideia
de que o mundo ¢é dado e altera profundamente a maneira como defi-
nimos e afirmamos a vida, convocando que honremos complexas
formas de interdependéncia e criemos novos modos de vinculagao e
relacao (Manning, 2016). Na percepgao autista, mais do que um lugar
delimitado, o corpo é um campo de sensacoes:
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A percepcao autista (...) nao é a descriciao de um grupo de autistas. E
(...) uma tendéncia na percepgao, compartilhada por todos, que
privilegia a complexidade da experiéncia sobre as categorias. (...) A
entrada dos autistas no ambiente comec¢a nao com a percepcgao de
objetos (cadeiras, mesas) ou de sujeitos (pessoas), mas com uma
afiacao em direcao a forma [edging into form] (...). Enquanto, como
para os neurotipicos, o ambiente toma forma no fim das contas, ha
um intervalo de tempo importante entre a percepcao direta da
ecologia emergente e a tomada-de-forma propriamente dita dos
objetos e sujeitos nesse meio (Manning, 2016, p. 112).

Esse intervalo de tempo atua como um lapso na passagem entre as
sensagoes e a percepgao — dai a importancia politica atribuida por
Baggs (2006a) a lentidao e ao retardo. De acordo com essa abor-
dagem da neurodiversidade, podemos ver como esse movimento
politico, que nao € homogéneo, nao necessariamente implica em uma
reducao do autismo a uma explicacao causal neurologica, apesar de
lancar mao do prefixo “neuro” Longe de ter sua origem localizada
apenas no cérebro, a percepgao autista € aqui concebida como um
modo ecologico de relagao em que o corpo esta em processo coletivo
de co-composicao com o mundo — nao é um dado natural
nem individual. Do mesmo modo, a neurotipicalidade nao é aqui um
status biomédico, mas um regime politico de organizacao
da experiéncia.

Em um pequeno artigo intitulado Up in the clouds and down in the
valley: my richness and yours (Baggs, 2010) (Acima nas nuvens e
abaixo no vale: minha riqueza e a sua), Mel descreve, na lingua
nacional, sua experiéncia com a percepcao autista — sem qualquer
pretensao de toma-la como universal, embora saiba ser compartil-
hada por outras pessoas com o diagnostico de autismo, € também
sem qualquer pretensao romantiza-la ou de criar novos esteredétipos,
como se a existéncia autista pudesse ser esgotada por essas palavras.
Deve-se levar ainda em consideracao que seu diagnostico, hoje, €
considerado parte do Transtorno do Espectro Autista, englobando
uma multiplicidade de “sintomatologias”, na linguagem das concep-
¢oes biomédicas — a descricao de Baggs, nas fichas de uma insti-
tuicao onde esteve, € de “funcionalidade baixa” (Baggs, 2020, p. 83).
Baggs diz que suas primeiras memorias sao de sensagoes de todos os
tipos, cores, sons, texturas complexas e envolventes. Nao duvida que
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a dificuldade das pessoas neurotipicas entenderem essas sensacoes
seja um dos motivos para que vejam sua percepgao como um buraco
vazio, em vez de tao rica quanto a sua. A familiaridade com algumas
sensacoes vai aos poucos criando padroes que constituem
sua percepgao:

Quando eu digo padroes, entretanto, a maioria das pessoas pensa
que eu quero dizer categorias. Eu nao quero dizer categorias em
nenhum sentido usual. Eu quero dizer coisas se encaixando de certas
maneiras, fora de mim. Eu quero dizer perceber conexoes sem
encaixar a forca uma configuracio de pensamentos em cima delas. E
por isso que eu fui capaz de desvendar quais palavras vao com quais
respostas muito antes de poder desvendar o significado das palavras
(... Mas eu tenho um mapa extenso e complexo de todos os tipos de
padroes muito maiores e as situacoes com que eles vao. Grande
parte desse mapa foi desenvolvido antes do entendimento de uma
palavra sequer em inglés e, embora meu entendimento das palavras
fosse muito atrasado, meus mapas de padroes de palavras continuam
a florescer. (Baggs, 2010, parrafo 12)

Alinguagem neurotipica masculina € baseada em categorias, na sepa-
racao do mundo entre sujeitos e objetos e na compreensao do
sentido das palavras. Baggs, entretanto, entende melhor as palavras
através do tom. A musica das palavras captura sua atencao mais do
que o significado, e com ela Mel vai compondo mais padroes: “Eu
considero esses padroes e conexdes mais minha linguagem do que as
palavras que aparecem na tela quando eu deixo meus dedos usarem o
teclado” (Baggs, 2010, parrafo 17). Como afirma Riickert (2021), em
didlogo com o trabalho do pesquisador e poeta estadunidense Ralph
Savarese, ha na formacao de padroes, de vinculos com e entre as
coisas, uma poética sensorial pouco apreendida pelo universo neuro-
tipico, como nos sons e nos gestos apresentados na primeira parte
do video In my language (Baggs, 2007). Enquanto a neurotipicalidade
enfatiza os aspectos semanticos de uma palavra, a percepgao autista
cria uma afinidade com a sua musicalidade através da repeticao, da
circularidade e da énfase na tonalidade, o que para o autor faz com
que a poesia,’
como uma espécie de exercicio politico de tradugao, de intersticio e

como corporalizacao da linguagem, possa ser situada

de subversao, assim como viemos dizendo, com Blackman (Manning,
2016), a respeito da comunicacao facilitada.



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

48

49

Além da formacao de padroes sensoriais, Mel se comunica através da
linguagem corporal e da organizacao do espaco, que sao formas de
comunicacao que tém sua propria riqueza, e nao meras substitutas, ja
que nao comunicam exatamente as mesmas coisas que a linguagem
usual. As maneiras de arranjar objetos e acoes utilizadas por Mel
Baggs e outras pessoas autistas, que dao pistas de para onde e como
o interesse esta dirigido, se aproximam da aposta metodologica de
Pols (2015) quando abre mao da centralidade da perspectiva e da fala
em sua pesquisa. A antropéloga diz que a metodologia pode
interrogar-se a partir do encontro com pacientes silenciosos “se
analisarmos apreciagoes como sendo performadas em vez de serem
opinides dadas ou narrativas contadas. Em suas agdes, as pessoas
‘demonstram’ o que gostam ou desgostam” (Pols, 2015, p. 210, grifo
da autora).

Para Mel Baggs (2010), a linguagem neurotipica se localiza nas nuvens,
e € preciso fazer uma escalada exaustiva pela montanha quando tenta
compreendé-la. O céu € um pais estrangeiro, e nao importa o quanto
esteja consistente na linguagem do chao, a maior parte das pessoas
mede seu valor pela sua habilidade de se arremessar as nuvens. Assim
como a linguagem, o pensamento simbolico e abstrato se localiza
também no céu, no topo da montanha, enquanto abaixo, no vale onde
habita, estao os padroes e as conexdes. A maior parte das pessoas
espera que o pensamento seja uma barulhenta fanfarra cognitiva em
que possam se ver ou ouvir pensando, por iSso nem mesmo consi-
deram o modo neuroatipico de pensar como pensamento. Elas nao
esperam que o0 pensamento possa vir quietamente, através de rela-
¢oes, conexoes e padroes entre as coisas, que € como surge o que
mais importa para Mel: “Ha todo tipo de arvores, muitas das quais
nao crescem na montanha. Eu chapinho nos riachos e o cheiro das
rochas € vivido. Eu rolo no chao e o cheiro do solo € escuro e me
satisfaz. Cada experiéncia € como um novo arco-iris para cada
sentido” (Baggs, 2010, parrafo 24) — e é exatamente ai que esta o
problema quando as pessoas tentam definir o que € o humano.
Embora o vale seja apenas definido como nao-montanha e imaginado
como um lugar seco e sem vida, o trabalho politico de Mel Baggs
(2010, parrafo 28) é sobre o que o vale é, e nao sobre o que
esta faltando:
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A riqueza que eu experiencio do mundo nao € meramente uma
versao mais limitada das experiéncias das outras pessoas. Minhas
experiéncias tém sua propria riqueza que outras pessoas podem nao
ser capazes de ver, e sao muito mais do que uma mera falta de
movimento, pensamento convencional, fala, linguagem ou
percepcao. Mas a linguagem convencional s6 me permite esses
termos, entao eu fiz meu melhor para apontar o enorme e lindo
mundo de experiéncias que se encontram entre essas palavras e
além dos limites de uma linguagem nunca equipada para descreve-
las.

Consideracoes finais

Fazendo ressoar a tarefa proposta por Mel Baggs (2010) de escalar os
penhascos da linguagem e gritar os vinculos entre algumas injustigas,
abordamos como a racionalidade masculina comeca a nascer das
brasas da caca as bruxas e do empreendimento colonial. Indicamos
como as tecnologias materiais e semioticas que comecam a surgir em
torno do século XIX sao os grandes modos de producao em larga
escala do individuo moderno privilegiado pela racionalidade mascu-
lina, criando também uma separagao categorica entre os géneros e as
racas, os sujeitos e os objetos. Vimos como algumas pesquisas e
teorias do desenvolvimento, da psiquiatria e da psicanalise, no século
XX e até no comeco do século XXI, constroem prescrigdes ainda
baseadas nos pressupostos dessa racionalidade, procurando bases na
neurociéncia, que situaram e situam a negritude, o feminino e o
autismo em um ponto patologico, retardado e desumanizado.
Passamos pela maneira como as pesquisas cientificas e a midia sao
acionadas para legitimar os manuais de diagnostico dos transtornos
mentais, que sao hoje um produto das novas relacoes entre a indus-
tria farmacéutica, a neurociéncia e os discursos psi.

Depois de encaminhar algumas problematicas metodologicas a
respeito da subjetivacao via linguagem falada, buscamos elaborar as
relacoes entre a racionalidade masculina, o capacitismo e a neuroti-
picalidade. O movimento da neurodiversidade surge, ai, junto aos
estudos criticos da deficiéncia, como um potente aliado para os
questionamentos que vém sendo levantados por pessoas trans e
movimentos insurgentes de género e sexualidade. Partindo de uma
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experiéncia excluida da concepcao masculina e capacitista de huma-
nidade e problematizando questdes caras a psicologia, a politica da
neurodiversidade propoe a afirmacao das vidas que nao se organizam
pelas separagdes entre sujeito e objeto, mente e corpo, corpo e
mundo — filmando, escrevendo, vinculando, padrao por padrao, a
ruina da normatividade neurotipica.
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1 Deve-se notar que ativistas contra a gordofobia preferem evitar eufe-
mismos e termos que tomam a magreza como ideal ou norma, ressignifi-
cando e positivando a nomeacgao 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 realizado com apoio da Coordenacao de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior - Brasil (CAPES) - Codigo de
Financiamento 001.

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

vorite-pictures-of-myself

4 A mudanca de nome ¢ apresentada em seu blog, na secao “Sobre”: http

s: //ballastexistenz.wordpress.com /about-2/

5 Marivete Gesser e Marcia Oliveira Moraes (2023), com base em autores e
autoras do campo dos estudos da deficiéncia, definem o capacitismo como
uma forma de organizacao social e politica que, baseando-se em capaci-
dades e funcionalidades especificas, 1€ como inaptas e hierarquicamente
inferiores pessoas com algum tipo de deficiéncia ou diversidade funcional,
tomando como norma corporal ideais de capacidade e beleza (raramente
questionados, uma vez que sao considerados sindbnimos do progresso) asso-
ciados, atualmente, ao pensamento neoliberal, e que também podem ser
remetidos, por exemplo, aos pensamentos eugenistas e nazistas. A neuroti-
picalidade, que abordaremos adiante, € uma modalidade de capacitismo.

6 Gostariamos de agradecer as pareceristas andnimas que, a0 comentarem
o manuscrito deste artigo, nos apresentaram ao trabalho de Gustavo
Henrique Ruckert (2021), que nao conheciamos. Surpreendemos-nos positi-
vamente com as similaridades entre alguns de nossos argumentos e os de
Rickert (alguns trechos parecem, de fato, ressonancias, especialmente no
que diz respeito as consideragdes sobre a linguagem). Mais ainda, além das
semelhancas, consideramos admiravel como a inspiracao compartilhada nas
producoes de Mel Baggs pode, também, levar a caminhos diversos, como o
interesse de Rickert (que abordaremos adiante, de maneira mais sucinta)
pela dimensao poética e performatica de seu trabalho, aspecto do qual
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haviamos nos aproximado apenas tangencialmente, sem a densidade que,
certamente, pode ser encontrada em seu texto, do mesmo modo que, aqui,
tomamos alguns rumos nao trilhados pelo autor.

7 Para Antonin Artaud, criador do Teatro da Crueldade, poeta e drama-
turgo francés que, assim como Mel Baggs, foi internado e teve sua relacao
com a linguagem patologizada pelas instituicoes médicas e psicologicas, “se
voltarmos, por pouco que seja, as fontes respiratorias, plasticas, ativas da
linguagem, se relacionarmos as palavras aos movimentos fisicos que lhes
deram origem, se o aspecto logico e discursivo da palavra desaparecer sob
seu aspecto fisico e afetivo, isto €, se as palavras em vez de serem conside-
radas apenas pelo que dizem gramaticalmente falando forem ouvidas sob
seu angulo sonoro, forem percebidas como movimentos, € se esses movi-
mentos forem assimilados a outros movimentos (...) a linguagem da litera-
tura se recompora, se tornara viva; (...) os proprios objetos comegarao a
falar” (Artaud, 2006, p. 140-141). Analogamente, como diz Rickert sobre In
my language, as maos de Baggs “tremulam com a bandeira e as folhas das
arvores ao vento, balangam para cima e para baixo com a mola, circulam
com a macganeta do armario, vibram com o teclado. Os objetos nao sao algo
a dominar ou imitar, e sim corpos com 0s quais comunicar” (Rickert, 2021,

p. 17).

Portugués

Este texto discute as concepc¢oes normativas do autismo como déficit e
como auséncia de humanidade acompanhando os questionamentos
propostos por Mel Baggs, ativista autista estadunidense, em videos
compartilhados em rede social pablica. Aliando sua producao a um referen-
cial feminista, queer e dos estudos criticos da deficiéncia, comecamos
investigando as relacoes entre as tecnologias do género, da raga e da sexu-
alidade com os transtornos mentais, passando pela conexao entre o
diagnéstico de autismo e o capitalismo contemporaneo. Damos destaque a
uma descricao critica da racionalidade masculina, que traca os limites
dentro dos quais o individuo moderno € engendrado como ideal regulatorio
na teleologia normativa das teorias psicologicas do desenvolvimento e
materializado  pelas instituicoes disciplinares, enfatizando suas
reverberagdes nos discursos e praticas em torno do autismo. Percorremos
as controvérsias a respeito da independéncia na articulacao entre as tecno-
logias da escrita e as pessoas autistas, contrapondo-a a nocgao de
interdependéncia elaborada pelos estudos criticos da deficiéncia. Em
conclusao, buscamos fazer ouvir afirmativas contra-hegemonicas da
percepcao autista, retornando principalmente ao trabalho politico de Mel
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Baggs para ressaltar a subversao do movimento da neurodiversidade no
interior das categorias médicas e psicologicas que desumanizam o autismo.

English

This text discusses normative conceptions that see autism as a deficit and
absence of humanity, starting from questions posed by Mel Baggs, an Amer-
ican autistic activist, in videos shared on social networks. By intersecting
her work with feminist, queer, and critical disability studies, we first analyse
the relationships between technologies of gender, race, and sexuality with
mental disorders, as well as the link between the diagnosis of autism and
contemporary capitalism. We highlight a critical description of masculine
rationality, tracing the limits within which the modern individual is
conceived as a regulative ideal in the normative teleology of developmental
psychological theories and materialised by disciplinary institutions, high-
lighting its repercussions in the discourses and practices around autism. We
review the controversies concerning independence in the articulation
between writing technologies and autistic people, contrasting them with
the notion of interdependence developed by critical disability studies. In
conclusion, we seek to give voice to the counter-hegemonic claims of
autistic perception, based on the political work of Mel Baggs, in order to
highlight the subversive aspect of the neurodiversity movement within the
medical and psychological categories that dehumanise autism.

Espanol

Este texto discute las concepciones normativas del autismo como déficit y
como ausencia de humanidad, siguiendo los aportes propuestos por Mel
Baggs, activista autista estadounidense, en videos compartidos en una red
social publica. Combinando su trabajo con un marco feminista, queer y de
estudios criticos sobre discapacidad, comenzamos investigando la relacion
entre las tecnologias de género, raza y sexualidad y los trastornos mentales,
y la conexion entre el diagnostico de autismo y el capitalismo contempo-
raneo. Destacamos una descripcion critica de la racionalidad masculina, que
rastrea los limites dentro de los cuales el individuo moderno es engendrado
como ideal regulador en la teleologia normativa de las teorias psicologicas
del desarrollo y materializado por las instituciones disciplinarias, haciendo
hincapié en sus ecos en los discursos y practicas en torno al autismo. Reco-
rremos las controversias en torno a la independencia en la articulacion
entre las tecnologias de la escritura y los autistas, contrastandola con la
nocion de interdependencia elaborada por los estudios criticos de la disca-
pacidad. En conclusion, buscamos hacer oir afirmaciones contrahegemo-
nicas de la percepcion autista, retomando principalmente el trabajo politico
de Mel Baggs para destacar la subversion del movimiento de la neurodiver-
sidad dentro de las categorias médicas y psicologicas que deshumanizan
el autismo.
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Deficiéncia e povos indigenas: realidades
performadas e a emergéncia de corpos sem
deficiéncia

Disability and indigenous peoples: Between performed realities and the
urgency of bodies without disabilities

Discapacidad y pueblos indigenas: realidades actuadas y emergencia de
cuerpos sin discapacidad

Ana Carolina Machado Ferrari Monica Maria Farid Rahme

Introducao

Entre as belezas e quenturas do Norte de Minas: uma breve apresentacao
do povo Xakriaba

Um recorte das producoes académicas sobre deficiéncia e povos indigenas
do Brasil

O corpo performado com e sem deficiéncia: as contribui¢cdes da Teoria
Ator-Rede

“Aqui sou guia, la sou guiado”: a afeccao de uma cegueira simulada e o
surgimento de um corpo sem deficiéncia

Consideracoes Finais

Recebido: 2 de janeiro de 2023
Aceito: 20 de junho de 2023

Introducao

1 As denominacoes que acompanham a discussao sobre a deficiéncia
ao longo dos séculos criaram categorias cientificas, diagnosticos,
processos de institucionalizacao, formas de socializacao, metodolo-
gias de ensino que foram moldando olhares e praticas em relacao as
pessoas que apresentam diferencas corporais, sensoriais, cognitivas.
Tais nomes, muitas vezes naturalizados e incorporados as relacoes
sociais, escondem historias e processos complexos que dizem
respeito a ideais sociais, posicoes de poder e hierarquias muitas
vezes pouco problematizadas.
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2 Considerando esses aspectos, este artigo aborda a tematica da defici-
éncia no contexto do povo indigena Xakriaba (Minas Gerais) e visa
discutir como os corpos sao constituidos com e sem deficiéncia a
partir das praticas de circulagao do conhecimento presentes nesse
povo e da nocgao de performance, tal como proposto pela Teoria Ator-
Rede (Latour, 2012). Em contextos nos quais as denominagdes da
deficiéncia se encontram menos instituidas e cristalizadas, interrogar
como os povos indigenas lidam com as diferencas corporais, cogni-
tivas, sociais, pode se configurar como um caminho potente para o
entendimento da pertinéncia da nocao de deficiéncia para cosmovi-
soes nao-hegemonicas. Tal caminho permite, ainda, questionamentos
em torno da naturalizacao dos lugares sociais conferidos as pessoas
com deficiéncia nas sociedades ocidentais e dos movimentos de
reproducao dessas visoes em relacao aos povos indigenas.

3 Para formular essas articulacoes, o texto se inicia com uma breve
apresentacao de dados relativos aos povos indigenas brasileiros e,
mais especificamente, ao povo indigena Xakriaba, Em seguida, sao
retomados estudos académicos que problematizam a questao dos
corpos com e sem deficiéncia nos povos originarios brasileiros, bem
como conceitos da Teoria Ator-Rede (TAR), que fundamentaram a
realizacao da observacao-participante, ocorrida no Territério Indi-
gena Xakriaba entre os anos de 2017 e 2019.

Entre as belezas e quenturas do
Norte de Minas: uma breve apre-
sentacao do povo Xakriaba

4 Conforme dados do Censo realizado pelo Instituto Brasileiro de
Geografia e Estatistica (IBGE), de 2010, 896 mil pessoas se declararam
indigenas nesse ano, sendo que, destes, 36,2% viviam em area urbana
e 63,8% na area rural. Em 2010, esse nimero de pessoas se encon-
trava distribuido em 305 etnias e o pais contava com o registro de 274
linguas indigenas diferentes, o que aponta a impossibilidade de
pensarmos em uma unicidade cultural indigena no Brasil. Se
pensarmos comparativamente em relacao a séculos passados,
podemos observar que esse numero sofreu grande declinio a partir
da chegada dos portugueses em 1500. Nesse sentido, Freire (2004)
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retoma o trabalho realizado pelo linguista tcheco Cestmir Loukotka
em 1968, onde o pesquisador relata a existéncia de mais de 1.300
linguas faladas em torno do século XVI, o que indica a perda de um
riquissimo complexo linguistico ao longo do tempo.

5 Um outro ponto a ser destacado se refere a constituicao das cosmo-
logias indigenas por entidades humanas e nao-humanas, o que da
lugar a diversos seres hibridos, comprovando a indissociacao
homem-natureza-cultura para os povos originarios. Viveiros de
Castro (2004) define essa multiplicidade como multinaturalismo, ou
seja, uma cultura e multiplas naturezas, ontologias variaveis, em que
“a concepcao amerindia suporia, ao contrario, uma unidade do espi-
rito e uma diversidade dos corpos. A cultura ou o sujeito seriam aqui
a forma do universal, a natureza ou o objeto a forma do particular”
(p. 226).

6 Do ponto de vista geografico, a Regiao Sudeste, onde se contextua-
lizou a nossa pesquisa, € considerada a quarta regiao em namero de
pessoas indigenas, sendo Minas Gerais o segundo estado com maior
numero de residentes indigenas, dividindo-se em dezoito etnias,
conforme o Centro de Documentacao Eloy Ferreira da Silva
(CEDEFES, 2020): Maxakali, Xakriaba, Krenak, Arana, Mukurin, Pataxo,
Patax6 ha-ha-hae, Catu-Awa-Arachas, Kaxix0, Puris, Xukuru-Kariri,
Tuxa, Kiriri, Canoeiros, Kamaka, Karaja, Guarani e Pankararul. Os
Xakriaba, também conhecidos como os antigos habitantes do Vale do
Sao Francisco (Correa, 2018), sao considerados o maior grupo indi-
gena do estado de Minas Gerais. Dados apontam que 67,7% da popu-
lacao do municipio de Sao Joao das Missoes, cidade onde se encontra
grande parte dos Xakriaba, autodeclararam-se indigenas no Censo,
computando 7.936 pessoas na época (IBGE, 2010). Todavia, tais dados
divergem de outros, podendo ocorrer uma variacao entre 9.196
pessoas (FUNASA/ISA, 20222) e 11 mil indigenas (Correa, 2018). A
Terra Indigena Xakriaba (TIX) localiza-se, portanto, ao norte do
estado de Minas Gerais, a esquerda das margens do Rio Sao Fran-
cisco, no municipio de Sao Joao das Missoes, fazendo divisa territorial
com os municipios de Itacarambi, Conego Marinho e Miravania.
Porém, esse ultimo nao corresponde ao territorio original desse povo.

7 Nas terras Xakriab4, a vegetacao predominante é o cerrado e as esta-
¢Oes das aguas e estiagem sao bem-demarcadas, sendo percebidos
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periodos maiores de seca ou estiagem em comparacao aos de chuva
ou das aguas. Esses estagios bem definidos possibilitam que se
vislumbrem diferentes tonalidades 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 variedade de tons de caqui,
englobando ainda tons avermelhados, alaranjados e roxos.

8 O povo Xakriaba faz parte dos povos que conviveram fortemente com
a colonizacao desde a chegada dos portugueses ao Brasil, pois
compuseram a primeira rota de dispersao dos colonizadores. Tal
mesticagem foi reproduzida nos relatos do francés Saint-Hilaire, no
ano de 1817, como destaca Correa (2018). Até o século XVII, de acordo
com as palavras de Silva (2018), o povo Xakriaba tinha a sua cultura
preservada, ou seja, sem a interferéncia ou influéncia dos nao-
indigenas. Tal realidade se modificou no final do mesmo século, com
a chegada do Bandeirante paulista Matias Cardoso de Almeida,
responsavel por dizimar parte dos Xakriaba e escravizar os que
permaneceram vivos, utilizando-os como forga bracgal na construcao
de estradas e igrejas. Com isso, 0s sobreviventes se viram obrigados a
abandonarem suas praticas ritualisticas e costumes, o que refletiu na
utilizacao de sua lingua materna e em sua religiosidade. Atualmente,
os Xakriaba comunicam-se cotidianamente na lingua portuguesa,
com a presencga de algumas poucas palavras em Akwén-Xakriaba.

9 A partir dessa breve contextualizacao, passaremos a focalizar
pesquisas realizadas no Brasil sobre a questao da deficiéncia e povos
indigenas, o que nos permitira uma maior aproximagao com cosmovi-
soes nao hegemonicas que evidenciam outras percepcoes sobre as
diferencas corporais, suas situacoes de emergéncia e seu alcance
comunitario. Ao fazé-lo, verificamos que a nocao de deficiéncia
também se transforma, ampliando-se para outras visoes de mundo e
de formas de interacao.
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Um recorte das producoes acadé-
micas sobre deficiéncia e povos
indigenas do Brasil

Cada povo indigena tem suas especificidades quanto a associacao
corpo-deficiéncia, nao havendo uma padronizagao, como indicam os
estudos sobre o tema que pautaremos neste topico.

A partir de um levantamento bibliografico realizado em bases de
dados como o Portal de Periodicos e na Biblioteca Digital de Teses e
Dissertacoes da Capes e a Biblioteca Digital da Faculdade de
Educacao da Universidade Federal de Minas Gerais (UFMG), tendo

” W

como descritores os termos “indigenas com deficiéncia’, “indigenas

7 W ” o«

surdos”, “surdos indigenas”, “atendimento educacional especializado”,
“educacao escolar indigena”, “intérprete de lingua de sinais indigena’,
foram localizados 25 (vinte e cinco) trabalhos académicos de dife-
rentes regioes brasileiras sobre o tema pesquisado. Essas produgoes
foram publicadas entre os anos de 2008 e 2022, e abrangem dife-
rentes etnias e tematicas. Para realizacao desse levantamento, nao
foram utilizadas fontes oficiais dos descritores porque as fontes loca-

lizadas nao contemplavam o objeto de estudo focalizado no artigo.

Para diferenciar a tonica dos trabalhos, foi feita uma divisao dos
mesmos em duas partes. Na primeira, reunimos as producoes que
discutem, dentre outros aspectos, a relacao da deficiéncia com
ancestralidade, espiritualidade, marginalidade-pertencimento. E na
segunda parte, destacamos pesquisas que tém a Educacao Escolar
Indigena no Territério Indigena Xakriaba como contexto.

Coelho (2011) sublinha a associacao deficiéncia e espiritualidade na
percepcao do povo Guarani-Kaiowa. A concepcao de deficiéncia, de
um modo geral, € analisada em seu trabalho e se relaciona a fatores
como ma alimentagdo ou articulada a “[...] crenca de que a consti-
tuicao dos individuos seria determinada por entidades metafisicas
[...]7 (p. 76). Isso conduz a visao de que a “maneira de origem” da
pessoa com deficiéncia deve ocorrer de forma diferente dos demais
Guarani-Kaiowa e relacionada a aspectos espirituais e punitivos.
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Ao realizar sua pesquisa sobre as reacoes e sentimentos de uma mae
Guarani-Kaiowa em relacao ao seu filho com paralisia cerebral (PC),
Soares (2009) explica que a crianca com deficiéncia possui diferentes
representacoes dentro desta etnia. A autora assinala que para os avos
e pais, inicialmente, ha uma dificuldade de aceitacao da deficiéncia e
que a permissao pelos pais a aproximacao e convivéncia com a
crianga possibilitou a superacao de tal dificuldade. A representacao
da deficiéncia pelos familiares, em suas palavras, envolve fatores rela-
cionados a gestacgao, a relacao entre o casal e a propria estruturacao
familiar. Embora sua pesquisa tenha ocorrido na Associagao de Pais e
Amigos dos Excepcionais (APAE) de Dourados (Mato Grosso do Sul),
onde estao matriculadas diversas criancas das etnias Guarani-Kaiowa
e Terena, Soares (2009) ressaltou que a op¢ao por se trabalhar apenas
com uma crian¢a Guarani-Kaiowa com paralisia cerebral (PC) se deu
pelo fato de somente ela possuir “[...] um diagnostico fechado nos
multiplos aspectos do seu desenvolvimento.” (Soares, 2009, p. 57).

No trabalho, foram descritos sentimentos como tristeza e culpa por
parte da mae, que relatou estar tomando pilula anticoncepcional a
época da gestacao e desconhecer que estava gravida, acreditando que
este era um dos fatores que levaram seu filho a nascer com a PC. Tais
sentimentos somam-se a sensacao de normalizagao pelas “circuns-
tancias da vida” e também a relacao da deficiéncia com o sobrena-
tural, relacionando-se com a cultura deste povo.

A relacao da deficiéncia com a cosmovisao indigena é relatada por
Aratjo (2014) ao investigar o sentido dado ao termo “especial”’ pelos
Karitana, quando descrevem alguns de seus parentes. A responsabili-
dade de se gerar filhos com deficiéncia recai sobre a mae, o que
ocasiona grande sofrimento para estas mulheres. Uma outra atri-
buicao dada a existéncia de Karitana com deficiéncia relaciona-se ao
contato entre indigenas e nao indigenas, sendo afirmada, pelos Kari-
tana, a nao ocorréncia de deficiéncias quando viviam nas malocas, no
mato, e conferindo esse contato a uma fraqueza do corpo das
mulheres indigenas. Entretanto, foram relatadas situacoes similares
que nao se relacionavam a vivéncia com os nao indigenas.

Outro aspecto mencionado como causa para o nascimento de
criangas consideradas especiais ligava-se ao fato de a mulher nao ter
aprendido a amar o seu marido, sendo o amor entre o casal algo



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

18

19

20

muito importante para esse povo. Os Karitana também observam as
especificidades dos corpos de seus parentes “especiais”, atribuindo-
lhes qualificativos, de acordo com os relatos de Aratjo (2014), como
“feios, errados e ruins” (p. 146). Além disso, tal percepgao, somada aos
rompantes de furia pelos especiais, os assemelham aos ogros
das matas.

Ao buscar analisar as concepcoes que os Waiwai e os Yanomami tém
acerca da deficiéncia, e como tais concepc¢oes impactam na vida das
pessoas com deficiéncia, Machado (2016) explica que tais pessoas
ainda encontram-se em situacao de vulnerabilidade, principalmente
em locais com menor interacao com os nao indigenas, relacionando
esse dado nao apenas as “questdes culturais correspondentes a fragi-
lidade de sobrevivéncia das criangas com deficiéncia, bem como em
aspectos sociais, relacionadas aos grupos socialmente excluidos” (p.
92). Como nos relatos anteriores, a existéncia de uma deficiéncia para
o povo Yanomami pode relacionar-se a questoes sobrenaturais, como
“‘um descontentamento dos deuses com seus pais ou uma propria
manifestacao maligna em forma de crianca” (p. 95). Machado (2016)
diz que em razao da deficiéncia nao ser considerada pelos Yanomami
como doencga, nao ha uma busca por tratamentos para essas pessoas.
Ou seja, a deficiéncia nao afeta o povo Yanomani ao ponto de leva-los
a buscar uma cura.

Diferente dessa perspectiva, no caso dos Macuxi e dos Wapixana, a
afeccao pela deficiéncia promove outras agéncias e associagoes. Em
relacao a esses dois povos, Machado (2016) destaca a busca pelo
auxilio na medicina nao indigena, embora isso nao minimize a
angustia e o sofrimento de se ter uma crianca com deficiéncia por
parte deles. Em uma das entrevistas realizadas pela autora ainda é
descrito que, mesmo recebendo os cuidados basicos, nada é esperado
dessas criancas.

Em relacao aos Yanomami, Machado (2016) ressalta que as formas
como se relacionam com a deficiéncia aparecem de diversas
maneiras. A escolha feita pelo pajé Tukuyari é contraria aos relatos
anteriores que associam a deficiéncia a uma marginalidade. Frente ao
seu filho com Sindrome de Down, o pajé demonstrou interesse em
transforma-lo em seu sucessor. Quanto aos Waiwai, a autora destaca
que, pela proximidade com os nao indigenas e, por isso, pela
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conversao ao cristianismo e valorizacao dos preceitos cristaos, sua
relagao com a deficiéncia sofreu grandes mudancas, levando-os a nao
marginalizacao da deficiéncia e a nao observancia de abandono
dessas criancas.

Embora o foco de sua pesquisa tenha sido a discussao da educacao
inclusiva em uma escola indigena Tikuna, Rodrigues (2014) traz
contribuicoes importantes sobre a percepgao desse povo acerca da
deficiéncia. O autor relata que tanto os Tikuna quanto os Pankararé
acreditam que as pessoas com deficiéncia sao aquelas que, devido a
sua condicao, dependem dos outros para sobreviverem. No caso dos
Tikuna, especificamente, o autor observou algumas situagoes em que
as pessoas com deficiéncia eram tidas por “coitadinhas’ ou inateis”
(Rodrigues, 2014, p. 35), concepgao que se estendia a escola. A visao
que esse povo tem acerca da deficiéncia também a relaciona ao fato
dos pais nao seguirem as orientacoes dadas pelos anciaos, sendo
esses nascidos considerados pelos demais familiares como “causa
perdida” (p. 35).

Correia (2013) destaca contribuicoes para compreendermos a
percepcao da deficiéncia pelo povo Pankararé. A autora relata a preo-
cupacao dos professores e das liderancas mais novas por desconhe-
cerem praticas especificas que possam contribuir para a participacao
plena desses indigenas na circulagao da cultura, incluindo processos
de retomada de terras. A participacao e utilizacao das praticas cotidi-
anas traz ao indigena Pankararé com deficiéncia o sentimento de
pertencimento, o que reforca a existéncia de praticas de convivéncia
entre pessoas com e sem deficiéncia.

Uma convergéncia deste estudo em relacao aos resultados das
pesquisas anteriores se da por meio da visao dos mais velhos, que
acreditam que a deficiéncia seja “causada” por questoes relacionadas
a ancestralidade, como a irresponsabilidade ao cuidar da crianga ao
nascer, a nao realizacao das rezas ou de outras situacoes cotidianas.
A aceitacao da deficiéncia também aparece nos relatos da pesquisa-
dora, principalmente quando relacionada as praticas cotidianas,
como os afazeres de casa, sendo considerada, assim, uma diferenca
inerente aquele individuo, e sua aceitacao proporciona uma aprendi-
zagem coletiva.
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A segunda parte retine pesquisas que se distinguem por tratarem da
interface entre a Educacgao Escolar Indigena e a Educacgao Especial.

A Educacao Escolar Indigena se configura como um espago impor-
tante para investigar as visoes dos povos indigenas sobre a defici-
éncia, pois tanto os saberes e praticas secularmente formalizados
sobre as pessoas com deficiéncia e suas condicoes de educabilidade
nas sociedades hegemonicas, quanto as mais recentes formas de
suporte e acessibilidade implementadas nos processos educativos da
atualidade muitas vezes sao enderegadas as escolas indigenas,
mesmo que essas comunidades nao possuam nomeacoes que definam
e distingam esse publico. Isso faz com que o modelo escolar urbano e
os suportes destinados a acessibilidade sejam aplicados as escolas
indigenas sem uma compreensao anterior sobre essas diferencas de
percepgao e de visoes.

Segundo Silva (1994), a Educacao Escolar Indigena pode ser compre-
endida, ao longo do tempo, como um dos fatores de luta e resisténcia
dos povos indigenas brasileiros contra uma hegemonia cultural,
buscando uma descolonizacao educacional. Um projeto educacional
“[...] tao antigo quanto o estabelecimento dos primeiros agentes colo-
niais em nosso chao” (p. 43). Pode-se dizer que a Educacao Escolar
Indigena se encontra assegurada constitucionalmente no Brasil como
uma educacao diferenciada, bilingue e intercultural, que valoriza as
culturas de cada povo e que apresenta um olhar de reconhecimento
em relacao ao que se convencionou designar como diversidade.

A necessidade de criacao da interface da Educacao Especial com a
Educacao Escolar Indigena também € refor¢ada no documento final
da Conferéncia Nacional de Educacao (CONAE), onde se propoe que
as politicas deverao “[...] estimular a interface da Educagao Especial
na Educacao Indigena, assegurando que os recursos, servicos e Aten-
dimento Educacional Especializado (AEE) estejam presentes nos
projetos pedagogicos, construidos com base nas diferencas sociocul-
turais desses grupos” (CONAE, 2010, p. 141). O mesmo ¢é percebido no
documento final I Conferéncia Nacional de Educacao Escolar Indi-
gena (I CONEEI), que propds a Educacao Especial a criacao de
programa especifico para atender os alunos com deficiéncia, assegu-
rando a contratacao e formacgao de professores indigenas para esse
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atendimento, bem como a disponibilizagao dos recursos necessarios
ao Atendimento Educacional Especializado.

Contudo, ao investigar sobre a interface da Educacao Especial com a
Educagao Escolar Indigena na Terra Indigena Arariba, em Sao Paulo,
Sa (2015) observou que essa interface ainda se encontra em cons-
trucao, nao ocorrendo efetivamente nas escolas pesquisadas, mesmo
com o aumento de matriculas de alunos indigenas com deficiéncia.
Em sua pesquisa, Sa (2015) identificou que os materiais didaticos exis-
tentes nas escolas investigadas nao se diferem dos materiais disponi-
bilizados as escolas nao indigenas, o que indica uma controvérsia em
relagao as orientacoes apresentadas nos Referenciais Curriculares da
Educacao Indigena (Brasil, 1998) e um desrespeito a garantia assegu-
rada na Constituicao Federal de 1988. A autora ainda denuncia a
negligéncia do governo do estado em questao (Sao Paulo), quanto ao
nao fornecimento de materiais adaptados, levando-se em conside-
racao as especificidades de cada etnia, a falta de investimento finan-
ceiro e, também, de agoes de formacao de professores. Outra infor-
macao importante apresentada por Sa (2015) se refere aos dados
comparativos das matriculas de alunos indigenas com deficiéncia em
escolas regulares no ambito nacional e as do estado de Sao Paulo.

Utilizando os microdados da base do Ministério da Educacao
(MEC/INEP) entre os anos de 2007 a 2013, a autora pode observar um
crescimento nas matriculas realizadas no estado de Sao Paulo em
relacao aos dados do pais, sendo uma maior representatividade dessa
populacao em escolas estaduais. Sa (2015) explica que mesmo matri-
culados em 124 escolas regulares, os alunos indigenas com deficiéncia
nao recebiam, até o ano de 2013, Atendimento Educaci-
onal Especializado.

Ao realizar o mapeamento dos indigenas com deficiéncia, Buratto
(2010) constatou que muitos recursos e materiais assistivos nao se
encontravam disponiveis para o atendimento desses estudantes. Dos
23 indigenas com deficiéncia, 10 possuiam deficiéncia intelectual, um
possuia cegueira; sete foram diagnoésticos com visao subnormal; trés
eram surdos; um apresentava deficiéncia fisica; e um deficiéncia
multipla. Nem todos possuiam Atendimento Educacional Especiali-
zado, como no caso da aluna surda, que desistiu da escola por nao
possuir o auxilio do intérprete de Lingua de sinais nas aulas.
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Buratto (2010) chama a atencao para o papel dos professores nas
escolas indigenas e salienta a importancia de sua instrumentalizacao
para trabalhar com estudantes indigenas com deficiéncia. Nas pala-
vras da autora, se os professores se instrumentalizarem, poderao se
tornar agentes multiplicadores nao apenas de praticas inclusivas,
mas, também, de agdes preventivas, uma vez que em seus relatos sao
citados casos de deficiéncia decorrentes de sequelas de doencas e
alcoolismo, o que justificaria, segundo a autora, a necessidade de se
conhecer suas causas.

Em relacao aos recursos pedagogicos, € possivel salientar que a
Educacao Escolar Indigena nao se desvincula da educacgao indigena
que acontece nas matas e nos terreiros, por meio das praticas comu-
nitarias e dos rituais. Todavia, observamos que essa forma de
conceber os processos educativos nem sempre € considerada na
implementacio das politicas publicas. Quando as salas de recursos?
sao implementadas nas escolas indigenas, por exemplo, esses espagos
costumam ser formatados do mesmo modo como ¢ feito nas escolas
urbanas da regiao, o que tende a provocar um distanciamento entre
os equipamentos de suporte educacional e as demandas dos

povos indigenas.

Em relacao a interface Educacao Escolar Indigena e deficiéncia no
Territério Indigena Xakriaba (TIX), ha o registro de trés trabalhos que
abordam essa tematica, produzidos na Universidade Federal de Minas
Gerais (UFMQG), sendo dois deles realizados por graduandos Xakriaba
como Trabalho de Conclusao do Curso de Formacao Intercultural de
Educadores Indigenas (FIEI). Esse Curso existe desde 2009 e atende
uma populacgao significativa dessa etnia.

No primeiro deles, no ano de 2017, Franco, Silva e Regina descreveram
o processo de escolarizacao de indigenas com deficiéncia em duas
escolas no territério Xakriaba. Uma questao interessante que os
autores trouxeram em seu trabalho dizia respeito a percepcao que o
povo Xakriaba tinha acerca das deficiéncias, como lemos a seguir:

Ateé o ano de 2009, as escolas indigenas tinham um ntmero bem
menor de criangas com necessidades educacionais especiais do que
nos dias de hoje, pois as questoes que esses alunos apresentavam
nao eram percebidas ou nomeadas como necessidades educacionais
especiais ou como deficiéncia. Os alunos nao eram assim chamados e
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conviviam com os outros sem diferenciagoes. A acessibilidade para ir
até a escola era mais dificil devido a distancia, alguns alunos tinham
que percorrer até sete quilometros a pé para chegar a escola.

Hoje, a Secretaria Estadual de Educagao quer dar nome, de modo que
tudo esteja dividido em cada caixinha pra se pensar em uma politica
para a Educacao Especial. Para nos, indigenas, nao existe essa divisao
quando se cobra o territorio e também a satude e a educacao.
(Franco, Silva & Regina, 2017, p. 19-39)

Pelo que pode ser observado nas afirmacodes acima, a questao da
acessibilidade na TIX girava em torno do acesso de quaisquer alunos
a escola, devido as dificuldades encontradas no préprio espaco
geografico, nao sendo vinculada as necessidades especiais ou defici-
éncias dos alunos. Em uma entrevista que os autores (2017) reali-
zaram com uma professora que apresentava um percurso maior de
atuacao na escola, foi narrado que as criancas com deficiéncia ou
necessidades especiais participavam das atividades escolares e que
suas necessidades nao eram diferenciadas. Eram como quaisquer
outras criangas. Todavia, isso nao significava que os corpos fossem
vistos ou compreendidos de maneira simeétrica por eles. Isso foi
observado e descrito por Ferrari (2020) em um segundo trabalho
sobre a tematica com o povo Xakriaba. Verificou-se, entao, a
utilizacao de categorias espontaneas de deficiéncias, por meio das
quais os Xakriaba utilizavam termos como “pessoa com ‘aleijo” para
denominar o que costuma ser nomeado, no contexto urbano, como
pessoas com deficiéncia. Segundo a autora (2020), o emprego da
expressao “pessoa com ‘aleijo” nao indica, entretanto, uma “auséncia”
ou distanciamento do padrao de normalidade, mas o registro de
uma diferenca. A utilizacao de categorias espontaneas também foi
observada nos trabalhos de Soares (2009) e Rodrigues (2014). A partir
das entrevistas realizadas com o povo Xakriaba, Ferrari (2020) argu-
menta em sua pesquisa que, nesse caso, a relacao da deficiéncia das
criangas tem mais conexao com a ciéncia e espiritualidade do povo
do que com a patologizagcao dos corpos, como Ocorre no caso
dos nao-indigenas.

O terceiro trabalho sobre a escolarizacao dos indigenas com defici-
éncia, realizado pelos proprios Xakriaba, foi realizado por Alckmin
(2022). Em sua pesquisa, a autora descreve o processo de escolari-
zagao de indigenas com deficiéncia da etnia Xakriaba, matriculados
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na escola indigena da Aldeia Sumaré I, e aponta os desafios e possibi-
lidades desse processo, considerando a preconizacao da educacao
diferenciada cabida aos povos indigenas.

Por fim, é importante ressaltar que diversas pesquisas tém discutido
aspectos relacionados aos indigenas surdos que vivem em diferentes
territorios brasileiros, bem como sobre os seus contextos linguis-
ticos. Os trabalhos de Giroletti (2008), Vilhalva (2009), Coelho (2011;
2019), Azevedo (2015), Barretos (2016), Damasceno (2017), Eler (2017) e
Godoy (2020) apontam para a existéncia de linguas de sinais indi-
genas especificas e para a relagao direta dessas linguas com o terri-
torio, tornando-se lingua-territorio. As pesquisas problematizam a
assimetria presente na oferta dos recursos de acessibilidade, consi-
derando que essa oferta tende a focar mais no que € prescrito nas
legislacdes do que naquilo que se configura como real necessidade
dos surdos indigenas, como ja apontado em relacio as salas
de recursos.

A partir dos trabalhos citados, pode-se indicar a presenca de catego-
rias espontaneas, que evidenciam percepc¢oes especificas dos indi-
genas sobre os corpos com e sem deficiéncia. Essas percepcgoes se
diferem do pensamento hegemodnico ocidental e corroboram para a
perspectiva de que a construcao dos corpos se da mais pelas suas
afeccoes e afetos do que pelo corpo tomado como uma entidade
material fixa. Tendo como referéncia as contribuicoes da Teoria Ator-
Rede (TAR), pode-se refletir sobre essa constru¢ao como a emer-
géncia de um corpo performado, como passaremos a abordar.

O corpo performado com e sem
deficiéncia: as contribuicoes da
Teoria Ator-Rede

Para entendermos as interrelagdes entre humanos e nao-humanos,
bem como as suas agéncias e, consequentemente, sobre a emer-
géncia de realidades performadas, debrucamo-nos nos preceitos
tedrico metodologicos da Teoria Ator-Rede (TAR), uma abordagem
tedrico-metodologica desenvolvida na década de 1980, tendo como
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seus principais precursores Bruno Latour, Annemarie Mol, John Law
e Michel Callon.

A TAR surge como uma alternativa a Sociologia do Social, sendo
compreendida como a Sociologia das Associagoes. Isso porque, sob a
Otica da TAR, sociedade ¢é justamente a associacao de humanos e nao
humanos, rompendo com a tradicional ideia de sociedade como inte-
racao de humanos exclusivamente. De acordo com a TAR, tanto
pessoas quanto coisas podem assumir o papel de actantes (atores),
fazendo com que as coisas acontecam (Coutinho et al., 2014). Sob
essa Otica, os actantes nao sao previamente escolhidos, mas emergem
a partir dos rastros deixados por suas agéncias, isso porque “[...] nao
ha mundo pronto para ser visto, um mundo antes da visao, ou antes,
da divisao entre o visivel (ou pensavel) e o invisivel (ou pressuposto)
que institui o horizonte de um pensamento” (Viveiros de Castro,
2002, p. 123). Por esse motivo, a TAR traz contribui¢des importantes
para se pensar a producao dos corpos com e sem deficiéncia, ao
explicar que “corpo” pode ser definido “[...] como uma interface que
vai ficando mais descritivel quando aprende a ser afetado por muitos
mais elementos.” (Latour, 2008, p. 39). Ou seja, um corpo vai muito
além da constituicao material que conhecemos, mas se faz nas asso-
ciagoes e afec¢oes com o outro (humano ou coisa). Isso significa que
os corpos produzem e sao produzidos a partir do vislumbre de
diversas realidades, refor¢cando a ideia de multiplicidade performada.
Nao plurais, mas multiplos, como nos diz Mol (2002). Dizer de reali-
dades, nessa perspectiva, € algo complexo. Quanto a isso, Mol (2002)
explica que: [...] falar da realidade como multipla depende de outro
conjunto de metaforas. Nao as de perspectiva e construcgao, mas, sim,
as de intervencao e performance. Estas sugerem uma realidade que €
feita e performada [enacted], e nao tanto observada. Em lugar de ser
vista por uma diversidade de olhos, mantendo-se intocada no centro,
a realidade ¢ manipulada por meio de varios instrumentos, no curso
de uma série de diferentes praticas (Mol, 2002, p. 5-6).

Como bem explica Latour (2012), a performance se relaciona direta-
mente as praticas, emergindo e performando a partir das agéncias e
afeccgoes dos seus atores-rede, fazendo também com que novas reali-
dades surjam. Assim, uma realidade nunca sera igual a outra. Mol
(2002) utiliza o termo em inglés enact, para descrever as praticas
performadas como geradoras de realidades multiplas. A realidade nao
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preexiste as nossas praticas, mas sao as nossas praticas que criam as
realidades. Isso pode ser melhor entendido quando a autora (2002)
descreve os corpos que fazemos, saindo da dicotomia do “corpo que
somos” e “corpo que temos”.

Nessa visao, podemos entender que os corpos (com ou sem defici-
éncia) s6 podem se definir pelo conjunto de interacoes (associacoes)
estabelecidas com outras pessoas e com objetos ou coisas (nao
humano), conforme Moraes (2008), assumindo, assim, uma multiplici-
dade ontologica performada por essas associacoes, tornando-se uma
construcao social, temporal e situada.

Considerando essas marcacoes, € possivel dizer que mesmo o modelo

social de deficiéncia 4

sustenta a separacao entre corpo e sociedade,
perpetuando o olhar ao corpo lesionado talvez de uma forma nao tao
objetiva como o modelo biomédico, mas de uma maneira velada,
camuflada. Isso pode ser melhor compreendido a partir da analise de

Diniz (2007), ao explicar que:

O argumento do modelo social era o de que a eliminagao das
barreiras mostraria a capacidade e a potencialidade produtiva dos
deficientes, uma ideia duramente criticada pelas feministas. A
sobrevalorizacao da independéncia poderia ser um ideal perverso
para inumeros deficientes incapazes de alcanca-la.

Foram as feministas que mostraram o quanto o modelo social era
uma teoria desencarnada da lesao, uma fronteira impossivel de ser
sustentada em qualquer caso, mas especialmente quando se incluiam
lesoes provocadas por doencas cronicas ou por lesoes intelectuais.
(Diniz, 2007, p. 4-5)

Por esse motivo, podemos (re)pensar a maneira pela qual compreen-
demos a deficiéncia, saindo do foco antropocéntrico, para compreen-
dermos o fazer o corpo com deficiéncia, o que significa que “a
questao central nao € do que € o corpo, mas como o corpo ¢ feito”
(Moraes & Monteiro, 2010, p. 102). Ou, nas palavras de Latour (2008):

podemos procurar definir o corpo como uma interface que vai
ficando mais descritivel quando aprende a ser afetado por muito
mais elementos. O corpo €, portanto, nao a morada provisoria de
algo superior - uma alma imortal, o universal, o pensamento - mas
aquilo que deixa uma trajetoria dinamica através da qual aprendemos
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aregistar e a ser sensiveis aquilo de que é feito o mundo. (Latour,
2008, p. 39)

Como seria isso? Pensemos que todos os corpos podem se fazer defi-
cientes em determinada situagao e, em outras, esses mesmos COrpos
se fazem eficientes, sem quaisquer limitacoes, extrapolando as pers-
pectivas dicotomicas dos modelos médico e social, e buscando
compreender, que sob essa Otica:

o corpo lesionado e o corpo deficiente perdem sua dicotomia
sociologica inaugural entre individuo e sociedade, natureza e cultura,
ao serem compreendidos como significados produzidos dentro de
discursos e praticas especificas, dentro de enquadramentos de
inteligibilidade que possibilitam a troca de seus sentidos. (Gavério,
2017, p. 111-112)

Nesse sentido, ao realizar uma oficina de experimentacao corporal
com jovens com deficiéncia visual, matriculados em uma Escola Espe-
cial, Moraes e Monteiro (2010) narram os desafios desses jovens para
a representacao dos personagens: dificuldades como a repeticao das
falas sem, contudo, compreender o que se falava ou até mesmo
entender as instrucoes dadas oralmente.

As autoras (2010) utilizaram a situagao de uma menina cega congénita
que representaria uma bailarina. Ao receber instru¢oes como “rodo-
piar com leveza” (p. 98) permanecia encenando movimentos nao
condizentes as orientacdes. Esse corpo precisaria aprender a ser
afetado. O fato de as instrucoes terem sido proferidas como se faz
com pessoas videntes, pode ter colocado a menina em uma situagao
de deficiéncia, fazendo-nos refletir sobre a nao compreensao das
ordens e das falas como fator inerente a deficiéncia. E preciso pensar,
entao, além do significado conceitual da deficiéncia, pautando o
significado que esses corpos ainda reproduzem, pois “por mais que a
deficiéncia seja vista como uma terminologia 'politicamente correta,
as pessoas deficientes ainda sao consideradas corriqueiramente
como 'defeituosas) 'problematicas”. (Gavério, 2017, p. 111). Nesse
sentido, os resultados do trabalho de Moraes e Monteiro (2010), apre-
sentados anteriormente, evidenciam que um mesmo cOorpo ora ocupa
o lugar de “corpo-deficiéncia’, ora ocupa o de “corpo-sem defici-
éncia’, possibilitando-nos enxergar a situagao em que esse corpo se
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encontra a partir das realidades que sao produzidas pelas praticas:
situacao de deficiéncia ou nao.

Ao se pensar em pessoas em situacao de deficiéncia devemos
deslocar nossos olhares do corpo biolégico para a construcao desse
corpo a partir das agéncias que os atores envolvidos produzem, sejam
pessoas, sejam coisas (0 que inclui rampas, bengalas, amplificadores
sonoros, politicas publicas e o Atendimento Educacional Especiali-
zado, por exemplo) e como as interrelagoes ou associagoes entre eles
acontecem, como afetam e se deixam afetar. Sao essas associacoes
que mostrarao se um corpo se encontra ou nao em situacao de defi-
ciéncia, e nao a sua constituigao biolégica.

As palavras de Gardou (2011) nos fazem refletir acerca da agéncia dos
nao humanos na proliferacao da rede das pessoas em situacao
de deficiéncia:

Se as rampas de acesso, os pictogramas de sinalizagao, as novas
tecnologias sociais (informacao, comunicacao, servi¢os on-line), os
suportes apropriados e as técnicas especializadas (secretariado,
descricao em audio, interpretacao em linguagem gestual, etc.) nao
eliminam a deficiéncia, reduzem, pelo menos, as suas ressonancias. £
o principio de conversao do obstaculo, a acessibilidade na sua
acepgao mais aberta. (Gardou, 2011, p. 19-20)

Assim, a deficiéncia nao se limita ao corpo, é performada, podendo
ser biologica, mas também estrutural, atitudinal e comunicacional,
convocando outros seres a sua producao. Isso nos permite debater o
conceito fixo de pessoa com deficiéncia e nos debrugcarmos na
“performatividade” do conceito de pessoa em situacao de deficiéncia.
Latour (2008) explica que um corpo, ao aprender a ser afetado, é
“movido, posto em movimento por outras entidades, humanas ou nao
humanas” (p. 39). Com isso, 0s corpos podem assumir uma multiplici-
dade de formas de se ter a deficiéncia, de acordo com a afeccao que
possuem. Ou seja, 0S corpos acontecem na pratica, em sua movimen-
tacao com outros actantes, humanos e nao humanos. Viveiros de
Castro (1996) corrobora essa perspectiva de Latour, ao afirmar que:

A diferenca dos corpos so € apreensivel de um ponto de vista
exterior, para outrem, uma vez que, para si mesmo, cada tipo de ser
tem a mesma forma (a forma genérica do humano): os corpos sao o
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modo pelo qual a alteridade é apreendida como tal.

O que estou chamando de “corpo”, portanto, nao € sinonimo de
fisiologia distintiva ou de morfologia fixa; € um conjunto de afeccoes
ou modos de ser que constituem um habitus. Entre a subjetividade
formal das almas e a materialidade substancial dos organismos, ha
um plano intermediario que é o corpo como feixe de afecgoes e
capacidades, e que € a origem das perspectivas. (Viveiros de Castro,
1996, p. 127-128)

Evidéncia disto, trazida também por Moraes e Monteiro (2010),
relaciona-se as afirmagoes de dois jovens com deficiéncia visual - um
cego e outro com baixa visao, denominados pelas autoras de Arle-
quim e Colombina, respectivamente. Na visao de Colombina, o cego
era aquele que precisava ser guiado, sendo sempre dependente do
auxilio de outra pessoa. Arlequim, no entanto, acredita na autonomia
do cego, citando o exemplo da utilizagao de um guizo em um jogo de
queimada. Enquanto Colombina defende a ideia da dependéncia,
alegando que o cego s6 consegue jogar queimada se houver o auxilio
de um vidente, seja para bater palmas, seja para chama-lo pelo nome,
Arlequim defende a ideia de que cego joga queimada assim como as
demais pessoas, porém utilizando recursos nao humanos (Latour,
2012), como o guizo, o que reforca sua autonomia. Arlequim e Colom-
bina, embora tenham deficiéncia visual, possuem visoes divergentes
quanto ao fato de ser cego, principalmente quando trazem a
discussao a existéncia dos nao humanos nas atividades desenvolvidas
no jogo de queimada.

A associacao da pratica com e sem o guiso durante a realizagao do
jogo cria realidades de autonomia e/ou dependéncia, respectiva-
mente, o0 que também contribui para a percepgao do ser cego como
aquele capaz de participar de uma atividade autonomamente, assim
como um vidente participaria, ou como aquele que sO conseguiria
participar da atividade se um vidente o guiasse. Essa multiplicidade
performada, de acordo com Moraes e Monteiro (2010), influencia
diretamente as relacoes entre as pessoas, independente de se ter, ou
nao, uma deficiéncia.

Deste modo, a deficiéncia nao pode ser vista, como destaca Brogna
(2009), como uma fotografia, estatica, fixa, sem considerar os multi-
plos atores que se associam para a sua construcao. Ha de se consi-
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derar as dimensoOes politica, cultural, histérica, normativa, dentre
outras, para a entendermos na perspectiva sociologica, compreen-
dendo que “o social € muito mais do que a soma dos atores, é a rede
complexa de relacoes, papéis, conjuntos, trocas, expectativas, imposi-
¢oes, preconceitos, lutas e resisténcias, e a forma como € configu-
rado e reconfigurado ao longo do tempo” (traducgao livre, p. 16).

Na perspectiva indigena, os corpos e a aprendizagem se constroem
mutuamente, uma vez que “se aprende vivendo, experimentando e
que O corpo, suas sensagoes € seus movimentos sao instrumentos
importantes do aprendizado e da expressao do conhecimento” (Silva,
2002, p. 42). Nao sao inertes e se performam de acordo com diversas
cosmologias e artefatos culturais indigenas, hibridos em suas rela-
¢oes sociomateriais, dando sentido a se pensar no hibrido corpo-
territorio (Correa, 2018).

Tendo como referéncia esses apontamentos, analisaremos neste
artigo uma situacao que ocorreu durante uma das imersoes de
pesquisa realizadas na Terra Indigena Xakriaba (TIX) entre os anos de
2017 e 2019, no contexto de uma pesquisa de doutorado defendida no
ano de 2020 (Ferrari, 2020). Para realizar a investigacao, foram feitas
reunides com liderancgas indigenas, nas quais se apresentou a
proposta de pesquisa e para quem foram solicitadas, posteriormente,
autorizacdes formais. Apos concordancia das liderangas, o projeto de
pesquisa foi apresentado a Fundacdo Nacional do Indio (FUNAI) e ao
Comissao Nacional de Pesquisa (CONEP), sendo autorizado
por ambas.

Do ponto de vista epistemologico, o estudo utilizou os principios
metodologicos de uma pesquisa-agao, entendida como pesquisa “de
carater social e formativo, associada a uma estratégia de inter-
vencao/formacgao e que evolui durante o processo, atendendo a dina-
mica do contexto social em que se insere” (Franco, 2018, p. 55).

Para registrar o que se aprendia no campo, foram utilizados cadernos
para “descrever, inscrever e narrar” (Latour, 2012, p. 199) as vivéncias
na TIX. Magnani (2002, p. 17) explica que “o método etnografico nao
se confunde nem se reduz a uma técnica; pode usar ou servir-se de
varias, conforme as circunstancias de cada pesquisa; ele é antes um
modo de acercamento e apreensao do que um conjunto de procedi-
mentos.” A escolha pela observacao participante se deu a partir do
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entendimento de que se tratava da estratégia mais pertinente para a
coleta de dados no contexto desta pesquisa, uma vez que “o pesqui-
sador ingressa no grupo estudado como se fosse membro, e procura
realizar as atividades que sao desempenhadas pelo grupo, comparti-
lhando ao maximo a vida social daqueles que estao sendo observados”
(Tureta & Alcadipani, 2011, p. 213).

Latour (2012) orienta que ap0s a identificacao dos actantes (humanos
e nao humanos) e de todas as acoes envolvidas por eles, o pesqui-
sador coloque em teste a sua pesquisa por meio da escrita. E por
meio dela que descreveremos as redes, os rastros deixados pelos
actantes, o que requer do pesquisador “tanta habilidade e artificio
quanto pintar uma paisagem ou provocar uma complicada reagao
bioquimica” (Latour, 2012, p. 199).

Além da observagao participante, foram realizadas entrevistas e
conversas, sem seguir uma estrutura com perguntas previamente
organizadas, mas procurando partir das davidas e demandas que
surgiam durante as observagoes e participagoes. Assim, as conversas
emergiam e eram registradas em audio.

A partir dessa proposicao metodologica, os dados foram selecio-
nados, descritos e analisados com base na agéncia dos humanos e
nao humanos, observando suas associagdes e movimentos, pautados
na Teoria Ator Rede, de Latour (2012). Isso permitiu uma analise da
construcao dos corpos durante a circulagaio do conhecimento,
perfazendo-se a multiplicidade de se estar em situacao de deficiéncia
e verificando como as realidades performam-se por meio das
praticas realizadas.

Os corpos com deficiéncia nas comunidades indigenas, como abor-
dado acima, bem como nos relatos dos Xakriaba durante a pesquisa
de campo, sugerem uma constru¢ao da deficiéncia baseada muito
mais no coletivo do que na individualidade. Como indicado, os corpos
também sao construidos nas agéncias de diversos atores, como as
praticas comunitarias, na interacao dos indigenas com os nao indi-
genas, € com a espiritualidade pertencente a cada cosmovisao. Os
trabalhos indicam, ainda, que a relagao de parentesco associada a
pratica do cuidado ¢ intrinseca a essa construcao.
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A construgao coletiva dos corpos, ou melhor, das corporalidades, faz
emergir realidades performadas, como veremos a seguir,
quando Etiké°, um jovem de dezenove anos, diagnosticado com defi-
ciéncia intelectual moderada e matriculado no quinto ano do Ensino
Fundamental regular se performa enquanto ocupa a fungao de ser
guia em uma atividade simulada sobre as deficiéncias, como apresen-
tamos a seguir.

“Aqui sou guia, 1a sou guiado”: a
afeccao de uma cegueira simulada

e o surgimento de um corpo
sem deficiéncia

Muito mais do que a reproducao de uma atitude observada, Etike
compreendeu que, como guia, deveria ser os olhos do professor que
ele guiava, protegendo-o dos obstaculos. E isso nao é prova da sua
aprendizagem? (Notas do caderno de campo, 2018)

Na primeira semana de agosto de 2018, foi ministrada uma oficina
sobre Educacgao Inclusiva e o Bem Viver no TIX como uma proposta
voltada para a discussao da inclusao nas escolas indigenas. A oficina
foi combinada pela pesquisadora com a supervisao e direcao da
Escola Estadual Indigena Xukurank (que significa boa esperanca,
em portugues).

Embora a perspectiva do Bem Viver ® venha denunciar e discutir os
padroes de desenvolvimento econdmico, a nocao foi retomada na
oficina a partir de algumas recomendacoes trazidas por Acosta (2016),
ao dizer que “o Bem Viver enquanto ideia em construcao, livre de
preconceitos, abre portas para formular alternativas de vida. [...] A
construcao do Bem Viver, como parte de processos profundamente
democraticos, pode ser Util para encontrar saidas aos impasses da
humanidade” (Acosta, 2016, p. 33-34). Considerando essas reflexoes, o
conceito foi importante para estabelecer algumas pontes com o tema
que seria trabalhado na formacao.

Dialogando com pessoas que atuavam na escola, foi possivel observar
um grupo de criangas pequenas saindo da sala de aula com o seu
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professor e cada uma carregava sua cadeira. O professor as guiava
para se sentarem proximas a uma arvore. Essa observacao, somada a
demandas apresentadas pelo cacique, fizeram-nos refletir sobre uma
possivel contraproposta, baseada em uma formacao de professores e
na confeccao de materiais adaptados que nao seguissem necessaria-
mente o que prescrevem as agéncias administrativas oficiais. A
oficina seria, entao, para que produzissemos coletivamente os mate-
riais adaptados para as escolas, utilizando os recursos disponiveis
na TIX.

A oficina para a formacao de professores para a educagao inclusiva
realizada na Escola Estadual Indigena Xukurank, em 2018, contou com
a participacao nao somente dos professores regentes e de apoio, mas
das supervisoras pedagogicas e de Etiké. A escola indigena possuia
uma articulacao diferenciada, que proporcionava a circulagcao da
comunidade nas atividades que ali aconteciam independentemente
de fazerem parte ou nao do corpo docente e pedagdgico da insti-
tuicao. A presenca nao sO de Etiké, mas, também, de seus irmaos
Encuntantong e Moropoy, em atividades que se diferiam das aulas
regulares era algo comum, pois moravam perto da escola. Os trés
tinham diagnostico de deficiéncia intelectual moderada (CID 71).

Para o segundo dia de formagao, foi prevista uma atividade pratica
que simulava a deficiéncia visual e o uso de uma fita na boca, para
indicar auséncia de linguagem verbal. O objetivo da pratica era levar
os participantes a refletirem sobre a importancia de se conhecer as
necessidades do aluno, que deve prevalecer independentemente da
categoria indicada em um laudo médico.

No dia anterior, foi solicitado aos participantes que levassem no
encontro algum material que pudesse ser utilizado para vendar os
olhos: um lenco, uma bandana de cabelo ou fronha de travesseiro. No
momento da atividade, os participantes foram divididos em dois
grupos: o primeiro teve seus olhos vendados com os materiais utili-
zados (a grande maioria levou lengo de cabelo e trés utilizaram blusas
de frio enroladas); o segundo teve a fala interrompida com a utili-
zacao de uma fita adesiva sobre a boca, o que os impedia de se comu-
nicarem verbalmente. Os participantes que tivessem a fita adesiva
sobre a boca seriam os guias dos participantes que tivessem os olhos
vendados, o que foi revelado somente apos a divisao dos grupos.
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Essa primeira etapa se deu da seguinte maneira: pedimos para que os
participantes se dividissem em dois grupos, sem relatar inicialmente
o objetivo. Quando os dois grupos ja estavam definidos, foi dada a
instrucao 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 divisao dos grupos, Etiké permaneceu
sentado sem se direcionar a um dos dois, mesmo apos as investidas
da pesquisadora, conforme o registro abaixo:

Enquanto os participantes se movimentavam pela sala,
direcionando-se ao grupo do qual faria parte, Etiké apenas olhava e
ria, mas nao demonstrou inclinagao em participar de algum dos
grupos. Foi entao que me dirigi a ele e comecamos uma conversa (eu,
com a linguagem verbal; ele, com a linguagem nao verbal):

- Oh Etiké, vamos participar com a gente? (pesquisadora)

Etike sorri e acena com a cabega, indicando que participaria]

- Vocé quer que eu amarre o pano no seu olho ou quer que eu
coloque o durex na sua boca? (pesquisadora) [mostrando a Etiké o
lenco e a fita adesiva]. Etiké sinaliza “nao” com cabeca, informando
seu desejo em nao os usar. Deixei-o livre para se juntar a qualquer
um dos grupos que escolhesse. Etiké levantou-se e sentou-se perto
de Pikon (Notas do caderno de campo e registro em video, 2018).

A escolha em nao utilizar um dos instrumentos apresentados a Etike
nao o impossibilitou de participar da atividade com os professores.
Durante o tempo de organizacao da atividade em sala de aula, ele
observava todos os movimentos: a venda nos olhos dos participantes
e a dificuldade de retornarem vendados e sozinhos as carteiras, cami-
nhando mais devagar e tateando o local por onde passavam. Nesse
momento, ja era possivel observar as primeiras dificuldades encon-
tradas pelos participantes ao terem seus corpos afetados pela simu-
lacao e, consequentemente, por se encontrarem em situacao
de deficiéncia.

Quando todos os participantes ja estavam devidamente preparados,
pedimos que cada pessoa com uma fita adesiva na boca se juntasse a
uma pessoa com os olhos vendados e assumisse o papel de guia para
que saissemos para o patio da escola. Como cada um escolheu espon-
taneamente o grupo do qual participaria, nao houve uma divisao
exata do nimero de membros de cada coletivo. Por esse motivo, o
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grupo de pessoas vendadas teve um numero maior de membros do
que o de pessoas “mudas”, impactando diretamente na atuacao dos
guias, uma vez que alguns tiveram a responsabilidade de guiar duas
ou mais pessoas, como no caso de uma das professoras, Pikon, que
guiou, inicialmente, trés pessoas. Etiké juntou-se ao grupo da profes-
sora e, a seu modo, sem receber quaisquer orientagcoes para isso,
auxiliou-a a guiar os que estavam vendados.

Etiké segura as pessoas pelo bracgo, atitude diferente da utilizada pela
professora, mas observada em outras duplas ou trios. Etiké se aten-
tava a olhar para o chao, como se buscasse identificar algum obsta-
culo. Isso, entretanto, s6 foi compreendido posteriormente, quando
Etiké assumiu o lugar de guia, como sera descrito na sequéncia.

A realizacao desta oficina teve como objetivo observar a maneira
como os participantes lidavam com a cegueira (mesmo que simulada),
tendo como outro actante nessa rede: a auséncia de linguagem
verbal. Como a oficina nao foi de Orientacao e Mobilidade (OM), os
participantes nao foram previamente orientados sobre as técnicas de
guia para pessoas com deficiéncia visual. Destacamos, entretanto,
que tais orientacoes foram dadas apos a realizagao da atividade, ao
retornarmos a sala e iniciarmos as discussoes.

Enquanto os grupos saiam da sala e comegavam a circular pelo patio
da escola, havia acompanhamento e eram dadas instrugoes sobre os
limites que seriam utilizados para o percurso, dando liberdade para
que cada um explorasse espacos diferentes no patio, porém sem se
afastarem demasiadamente do grupo. Algumas pessoas que estavam
com os olhos vendados, mesmo conhecendo os seus guias (embora
nao pudessem saber quem eram, porque tinham a boca vendada pela
fita adesiva), demonstravam certa inseguranca durante o processo de
circulagao, ao colocarem o braco a frente do corpo ou tentarem
tatear os espacos, buscando se localizarem na caminhada.

O percurso que fariamos consistia em sair pela porta lateral da sala
da Associacao, anexa a escola, atravessar o portao de tela chegando
ao fundo da escola, proximo a entrada da cozinha. Seguiriamos
contornando a lateral da frente da escola até o centro do patio
préoximo do acesso ao prédio, onde ficam a diretoria e a secretaria, e
retornariamos a sala da Associacao. A medida que avancavam, havia
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interacao entre a pesquisadora e os participantes, como trans-
crito abaixo:

- Isso! Vao por aqui [apontando com a mao o caminho que eles
deveriam percorrer]. Gente, onde vocés acham que nos estamos?
Descrevam o lugar onde vocés acreditam que estejam. Alguém pode
fazer isso? (pesquisadora)

- Eu acho que nos estamos saindo quase na estrada [que passa em
frente a escola] ja. (Professor Amba, um dos que estavam com oS
olhos vendados).

Na estrada? Sera que estamos na estrada? (pesquisadora) (Notas do
caderno de campo e registro em video, 2018).

As perguntas sO poderiam ser respondidas pelos que estavam
vendados, ja que os demais estavam impedidos de falar. Assim, os
cegos eram a voz dos “mudos” e estes eram os olhos dos primeiros.
Por nao saberem por qual caminho seguiriam, era compreensivel a
confusao gerada quanto a localizacao dos participantes.

Seguimos pelo patio da escola sendo observados pelas criangas e
pelos professores que nao participaram da atividade, pois estavam em
sala de aula. Os participantes vendados exploravam a area com seus
corpos, tateando com os pés o caminho percorrido e se divertindo
com a situagao de nao enxergarem. Como nos ensina Latour (2008),
podemos depreender uma permissao de que seus corpos fossem
afetados por onde passavam. O percurso foi marcado por muitas
risadas por parte de Etiké e dos outros participantes. Normalmente,
Etiké era um rapaz mais timido, quase nao interagia com pessoas
desconhecidas. Essa caracteristica € marcante do povo Xakriab4, pois
costumam se colocar de modo mais reservado.

Pikon foi a Giltima a sair da sala da Associacao com seus trés guiados e
com Etiké, seu auxiliar. Seus trés guiados se apoiavam no seu ombro.
Etiké a auxiliava, segurando um dos seus guiados, tomando o cuidado
de observar o caminho pelo qual seguiam.

Exploramos o patio da escola por aproximadamente 10 minutos. As
duplas ou trios subiam as passarelas de cimento, alguns andavam
arrastando os pés como se tentassem identificar as irregularidades
do chao de terra, outros se divertiam tentando descobrir quem lhe
guiava, passando a mao nos cabelos ou no rosto do seu guia.
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Aos poucos, todos comecavam a retornar a sala da Associagao. Pikon,
contudo, levou seus guiados e seu auxiliar até uma arvore que se
localizava na divisa da escola e da cerca da Associacao. Ao chegar a
arvore, ela puxou um galho mais baixo e levou as maos de seus
guiados as folhas para que as sentissem. Etiké observava todos os
atos de Pikon. Apos tatearem os espacos, Pikon pegou as maos dos
membros do seu grupo e as colocou sobre seu ombro. Depois, direci-
onou Etiké ao brago de um dos guiados, o mesmo que ele acompa-
nhava desde o inicio da atividade. E assim iniciou o retorno a sala.
Etiké nao somente era afetado pela atividade, mas também a afetava
com a sua participagao, contribuindo para a emergéncia do que
podemos ver, posteriormente, como uma realidade performada.

Pikon parou em frente a cerca fronteirica da escola e da Associagao e
comecou a passar um por um dos seus guiados pelo portao. Etikeé a
auxiliou durante essa travessia. Apos esse movimento, Etiké voltou a
segurar o braco de seu guiado e a observar as atitudes de Pikon,
porém sem auxilia-la. Nesse momento, a pesquisadora interage
com Etike:

- Pode trazer ele pra sala, Etiké! (pesquisadora).

[Etiké olha e sorri, caminhando em direcao a sala]

- Isso! Pode trazer. Cuidado para ele [professor que simulava estar
cego] nao cair. Cuidado aqui no chao, 6h [apontando para o passeio
de cimento] ajuda pra ele nao cair. (pesquisadora) (Notas do caderno
de campo e registro em video, 2018)

Ao performar-se enquanto guia, Etiké demonstrou atentar-se ainda
mais, de modo a proteger seu guiado. Ao chegarem ao passeio de
cimento, logo ap6s a pesquisadora dizer para Etiké ter cuidado para
que seu guiado nao se machucasse, ele o posiciona mais proximo do
passeio, abaixa-se e toca a perna esquerda de seu guiado, auxiliando-
o a subir o degrau. Como ja observado, ele demonstrava certa
preocupagao com quem guiava, ao olhar para o chao diversas vezes
ao longo do percurso realizado, assim como Pikon. Entretanto,
quando se tornou o guia principal, responsavel pela seguranca do seu
guiado e se viu frente a um obstaculo (o passeio), Etiké se viu diante
de algo talvez inesperado e precisou desenvolver sua estratégia. Etike
performa-se, entao, nao pelo interesse iminente em ser o “lider”, mas
pela necessidade coletiva, situada, de guiar alguém!
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Fremlim (2011) destaca que os imprevistos constroem as corporali-
dades, uma vez que “receios, desconhecimentos e situacoes perigosas
sao percebidos como algo para aprender ou algo a partir do qual se
aprendem coisas” (p. 66). Logo, corpos nao sao apenas construidos,
mas também aprendidos. Deste modo, Etiké teve seu corpo cons-
truido pelo processo e aprendeu a ser esse novo corpo frente
ao imprevisto.

Quanto a ligacao performance e aprendizagem, Melo (2011, p. 181)
explica que “[...] para aprender, precisamos da materialidade de um
corpo que se afeta, que é colocado em agao por outras entidades
(humanas e nao humanas), tornando-se sensivel ao que esta ao seu
redor” Ou seja, sao nas nossas afeccoes que aprendemos e fazemos
circular essa aprendizagem.

Apos o “guiado” subir no passeio e chegar até a porta da sala, Etiké
novamente se abaixa e refaz o movimento anterior, auxiliando-o a
transpassar o degrau existente na entrada. Desta vez, Etiké age por si
sO, sem observar algum movimento prévio de Pikon, pensando por
meio do corpo (Fremlin, 2011).

Ao chegarem na sala, Etiké guia o seu parceiro até a carteira na qual
ele estava sentado inicialmente e fica de pé ao seu lado, esperando
Pikon, que chega em seguida com os outros dois participantes. A
preocupacao demonstrada por Etiké em manter o professor que ele
guiava em seguranca constitui nao somente a formagao da sua corpo-
ralidade como guia, mas, também, a “entrada numa zona moral que
permeia aquela corporalidade”, como discute Fremlin. (2011, p. 55)

A auséncia de visao e de fala, mesmo que simuladas, permitiram a
construcao de novos corpos em nossos participantes. Etiké, o aluno
considerado especial, que possui um professor de apoio para, junta-
mente com o professor regente, contribuir para seu desenvolvimento
em sala de aula, agora passa a ser o guia do professor de apoio,
auxiliando-o em sua caminhada na escola. Etiké deixa o posto
daquele que € guiado e assume o de guia a partir da sua afecgao pela
cegueira simulada e pelo cuidado com quem ele guiava.

Pode-se dizer que o fato de Etiké nao estar nem vendado, nem impe-
dido de falar pela fita adesiva, o colocou no lugar de guia, que ali
representa uma posicao de poder em detrimento dos outros - o que
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pode ter contribuido para a construcao do seu corpo sem deficiéncia.
Porém, é a parentela, o ser parte da comunidade, que permite a sua
participacao na atividade e, consequentemente, sua circulagao
como guia.

Consideracoes Finais

A partir da compreensao dos preceitos epistemologicos da Teoria
Ator-Rede foi possivel percebermos a constru¢ao dos corpos sem
deficiéncia a partir da coletividade, nas praticas, e nao na individuali-
dade, como tende a ocorrer mais frequentemente nas perspectivas
ocidentais, sendo essa producao de corpos por meio da interlocucao
de humanos e coisas, necessario para “[...] entender corpos e seus
movimentos que nao se limite a nogao de ‘deficiéncia” (Fremlin, 2011,

p- ).

Quando pensamos no corpo formado pelo coletivo e nao individual-
mente, podemos contribuir para a construcao de corpo sem defici-
éncia, transformando-o em membro essencial para que esse novo
corpo (o coletivo) funcione. Etiké, ao se tornar Etiké-guia, performou-
se enquanto corpo-coletivo, engajado 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 situacao de deficiéncia a partir
do hibrido Etiké-laudo meédico.

Ao se performar como guia de um dos professores participantes, a
simulacao da cegueira afetou tanto o corpo do professor, o inabili-
tando a caminhar sozinho pelos espagos da escola, quanto o corpo de
Etiké, levando-o0 a assumir o lugar daquele que promove o pertenci-
mento ao espaco escolar.

E possivel compreender que o impedimento ao exercicio do que é
proposto nao se limita ao corpo, mas em como esse corpo ¢ afetado
por essa atividade. Ou ainda: “[...] que os corpos se constituem como
deficientes e nao deficientes em momentos de sobreposicao de rela-
¢oes de saber/poder” (Gavério, 2017, p. 111).

A interface Educacao Especial e Educacao Escolar Indigena € uma
demanda dos povos indigenas, porém nao como reproducao do que
ocorre nas escolas urbanas, mas como devendo estar adaptada as
multiplas realidades existentes. Por meio da atividade descrita acima,
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as performances dos corpos nas praticas comunitarias, articuladas a
Educacao Escolar Indigena, contribuem diretamente para o processo
de construgao dos corpos sem deficiéncia, uma vez que o partici-
pante que possuia o diagnostico de uma deficiéncia integrou a ativi-
dade de modo similar aos que nao possuiam uma deficiéncia,
levando-nos a pensar na urgéncia da descolonizagao dos corpos.

Performance e parentela se articulam, nesse sentido, evidenciando as
especificidades e diversidade da percepgao dos povos indigenas em
relacao ao que se convencionou denominar deficiéncia, e demons-
trando um contraponto importante para a implementacao das poli-
ticas publicas, em geral centradas na logica do individual, o que se
distancia das dinamicas coletivas indigenas. A deficiéncia se torna,
assim, um tema a ser interrogado e problematizado no contexto indi-
gena, considerando a interface das terras indigenas com o meio
urbano, e as suas particularidades, que sobrevivem apesar do cons-

tante ataque das sociedades hegemonicas.
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1 Informacoes datadas em 26/12/2020.

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

3 As salas de recursos sao equipamentos previstos na Politica Nacional de
Educacao Especial na Perspectiva da Educagao Inclusiva (Brasil, 2008) e tém
a funcao de prestar apoio a escolarizacao de estudantes que apresentam
demandas especificas de aprendizagem.

4 O modelo social de deficiéncia surgiu na Inglaterra a partir do movimento
realizado pela Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacao - Upias (1976).
O modelo social sustenta que a causa da deficiéncia nao esta no déficit
organico, mas em uma sociedade que cria barreiras que impedem a partici-
pacao plena das pessoas com deficiéncia. Para aprofundamento, verificar
Diniz (2007).

5 Etiké € muito sorridente, porém calado, principalmente com desconhe-
cidos. E o irmdo mais velho de quatro homens. Em 2018, encontrava-se
matriculado e frequente na turma do 5° ano da Escola Xukurank. Assim
como Etiké, os seus dois irmaos mais novos - Encuntantong e Moropoy -
também foram diagnosticados com deficiéncia intelectual moderada (CID
71). Os laudos foram dados por um psiquiatra, € nao por uma equipe multi-
disciplinar. Os nomes dos participantes, citados neste artigo, sao ficticios e
inspirados na cosmologias Xakriaba. Nesse sentido, Etiké significa fecha,
Pikon quer dizer mulher. Encuntantong significa trés e foi escolhido pelo
fato do participante ser o terceiro filho e segundo irmao de Etké. Moropoy,
por sua vez, quer diz quatro. Significa que Moropoy € o quarto filho e
terceiro irmao de Etiké. Por fim, Amba significa homem.

6 Muito mais que um conceito, o Bem Viver de Alberto Acosta (2016) “[...]
questiona o conceito eurocéntrico de bem-estar” (p. 34) e funciona como
dentncia aos sistemas econdmicos extrativistas.

Portugués

Este artigo aborda a tematica da deficiéncia no contexto da Terra Indigena
Xakriaba (TIX), situada no norte do estado de Minas Gerais (Brasil), e visa
discutir como as praticas de circulacao do conhecimento presentes nesse
povo podem ser lidas a partir da nogao de performance, proposta pela
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Teoria Ator-Rede (TAR). Para tanto, sao apresentados dados gerais sobre a
populacao indigena brasileira e, em especifico, sobre o povo Xakriaba. Em
seguida, sao focalizadas pesquisas académicas que discutem a questao dos
corpos com deficiéncia nos povos originarios brasileiros, bem como
elementos relacionados a Educacao Escolar Indigena no contexto da TIX. Os
aportes teoricos da TAR permitiram a construgao metodologica do trabalho,
bem como a formulacao de uma analise sobre a realizacao de uma Oficina
de formacao de professores, quando a participacao de um jovem Xakriaba,
diagnosticado como uma pessoa com deficiéncia intelectual, inverteu as
posicoes de guia e guiado, marcando a emergéncia de um corpo perfor-
mado. A TAR permitiu, ainda, indicar a presenga de categorias espontaneas,
que evidenciam percepgoes especificas dos indigenas sobre os corpos com
e sem deficiéncia.

Espanol

Este articulo aborda la cuestion de la discapacidad en el contexto de la
Tierra Indigena Xakriaba (TIX), localizada en el norte del estado de Minas
Gerais (Brasil), y tiene como objetivo discutir como las practicas de circula-
cion de conocimiento presentes en este pueblo pueden ser leidas desde el
punto de vista de la performance, como propone la Teoria del Actor-Red
(TAR). Para ello, se presentan datos generales sobre la poblacion indigena
brasilefia y, especificamente, sobre el pueblo Xakriaba. A continuacién, se
abordan investigaciones académicas que discuten la cuestion de los cuerpos
discapacitados en los pueblos indigenas brasilefios, asi como elementos
relacionados con la Educacion Escolar Indigena en el contexto de la TIX. Los
aportes tedricos de la TAR permitieron la construccion metodologica del
trabajo, asi como la formulacién de un analisis de un taller de formacion de
profesores, cuando la participacion de un joven Xakriaba, diagnosticado
como discapacitado intelectual, invirti6 las posiciones de guia y guiado,
marcando la emergencia de un cuerpo actuado. La TAR también permitio
sefialar la presencia de categorias espontaneas, que muestran las percep-
ciones especificas de los indigenas sobre los cuerpos con y sin discapacidad.

English

This article addresses the issue of disability in the context of the Xakriaba
Indigenous Land (TIX), located in the north of the state of Minas Gerais
(Brazil). This article proposes a reflection on how the practices of know-
ledge circulation present in this people can be interpreted from the point of
view of performance, as proposed by the actor-network theory (ANT). To
this end, we present general data on the Brazilian indigenous population
and, more specifically, on the Xakriaba people. Next, the focus is on
academic research that addresses the issue of bodies with disabilities
among Brazil's indigenous peoples, as well as on elements related to indi-
genous school education in the context of TIX. The theoretical contribu-
tions of ANT enabled us to construct the methodological approach of this
work, as well as to proceed with the analysis of a teacher training workshop,
where the participation of a young Xakriaba, diagnosed as having an intel-
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lectual disability, reversed the positions of the guide and the guided,
marking the emergence of a performed body. ANT also enabled us to
identify the presence of spontaneous categories, which reflect the specific
perceptions of indigenous people with regard to bodies with and
without disabilities.

Keywords
disability, indigenous peoples, body, performance, actor-network theory
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Introducao

Como, assim, enfrentar a ardua tarefa de entender a totalidade? A
primeira nogao a levar em conta € a de que o conhecimento
pressupoe analise e a segunda nocao essencial € a de que a analise
pressupoe a divisao. Dai o interesse de compreender o processo pelo
qual a totalidade € cindida. (Milton Santos, A natureza do Espaco,
1996, p. 75.)

1 Em seu discurso postumo de posse como presidente na American
Sociological Association, depois publicado em artigo em 1983 na
American Sociological Review, Erving Goffman afirma que sua contri-
buicao principal a sociologia se deve ao estudo da “situagao social
como unidade basica da interacao social. E nisso esta também, a
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proposito, a justificativa para reivindicar que nossa experiéncia no
mundo tem um carater de confronto” (Goffman 2019, p. 578). Para
muitos detratores da teoria goffmaniana, essa afirmacao pode
parecer contraditoria, vez que sua abordagem foi tida por alguns
como acritica dos determinantes macroestruturais da sociedade, de
empirismo limitado, antidogmatica quanto a implicagoes mais diretas
entre a ordem da interacdo, sua elaboragao mais original e central em
seu pensamento, e os fatores determinantes estruturais (Gastaldo,
2008). Inferéncias estas muitas vezes retiradas de leituras um tanto
quanto apressadas do conhecido “the big three”, o conjunto de seus
trés principais livros: A representacdo do eu na vida cotidiana (1957),
Manicomios, prisoes e conventos (1961) e Estigma: notas sobre a mani-
pulacdo da identidade deteriorada (1963). No entanto, pelo arcaboucgo
mais geral de sua elaboragao teorica, é possivel perceber pela pers-
pectiva metodolégica da analise dos quadros ou enquadra-
mento (frame analysis), sistematizado apenas em 1974 (Goffman, 2012;
Nunes, 1993), uma teoria mais questionadora e com mais possibili-
dades para abordagens criticas da sociedade.

2 Somados aos livros anteriormente mencionados, em Comportamento
em Lugares Publicos, de 1963, Ritual de Interacdo: ensaios sobre o
comportamento face a face, de 1967, e finalmente Os quadros da expe-
riéncia social: uma perspectiva de analise, de 1974, tardiamente tradu-
zidos no Brasil respectivamente em 2010, 2011 e 2012, Goffman apre-
senta uma intricada elaboracao teorica com possibilidades analiticas
sobre regulagoes e condi¢oes de envolvimento em situagoes sociais
que orientam os comportamentos e as formas de interacao entre os
individuos (Martins, 2008; Nunes, 1993). Uma obra que escapa de
qualquer tentativa de filid-la tacitamente a escolas dentro da socio-
logia, como o funcionalismo, a fenomenologia, a etnometodologia, o
individualismo metodologico, o estruturalismo e até mesmo o intera-
cionismo simbolico que Goffman relutou em ser reduzido a ele
(Martins, 2008; Verhoeven, 1993). E, sobretudo, com precisao meto-
dologica e analitica, se distanciou de psicologismos que poderiam
permear suas contribuicoes, claramente ancoradas no campo das
ciéncias sociais.

3 Segundo Carlos Benedito Martins (2008), Goffman enfatizou que as
condicOes situacionais e institucionais afetam, informam e circuns-
crevem as agdes sociais no tempo e no espaco. Isto €, a trama intera-
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cional deve considerar a existéncia de situacoes sociais especificas,
nas quais os individuos se encontram fisicamente presentes, desen-
volvem seus comportamentos, interpretam e respondem as acoes
requeridas pelos demais participantes envolvidos nesse processo, ou
seja, a ordem interacional nao constitui uma produg¢ao meramente
local, mas é extensivel a sociedade (Nunes, 1993). As situagdes sociais
especificas expressam uma realidade singular, constituindo, portanto,
a unidade basica da ordem da interacao e o terreno social onde ela
efetivamente ocorre (Martins, 2011). Desta forma, a interacao entre
individuos em momentos face a face, amplamente estudada por
Goffman, assume um componente central do que poderia ser
descrito como a interagao mais ampla do individuo com a sociedade.

4 Trés conceitos sobre unidades sociais basicas foram elaborados por
Goffman e empregados para constituir o que ele denominou de
ordem da interacao ou ordem interativa, sao eles: o engajamento
de face (encontro cujo foco de atenc¢ao € tnico e mutuamente obriga-
torio aos individuos fisicamente presentes), o ajuntamento social
(ocasides em que duas ou mais pessoas estao conscientes da
presenca umas das outras) e a situagdo social (ambiente de possibili-
dades dentro de uma ocasiao social, em que o individuo alinha seu
comportamento ao que ocorre e também as exigéncias e expectativas
dos presentes) (Goffman; 2010, 2011). Cada ocasiao social possui um
ethos, “uma estrutura emocional propria” (p. 29), que ¢é criada,
mantida e reproduzida pelos individuos (Goffman, 2010). Isto é, a vida
social desenvolve-se em seu cotidiano a partir de relacoes face a face
submetidas a regulacoes pelos individuos (Goffman, 2010;
Sheff, 2006).

5 Ao passo que os engajamentos em situacoes de copresenca fisica
ordenam a interagao, evidenciam-se também a fragilidade, a precari-
edade e a instabilidade dessas mesmas interacoes. Principalmente
quando algo nao se encaixa na trama interacional, situacoes denomi-
nadas por Goffman de impropriedades situacionais, o que ocasiona
inclusive desconforto, embaraco, ansiedade, repugnancia, retrai-
mento, medo, vergonha e humilhagao (Goffman, 2010; Martins, 2008;
Martins, 2011). Elaboracdes originais na filosofia contemporanea
sobre essas emocoes foram feitas por Martha Nussbaum (2006) em O
ocultamento do humano: repugndncia, vergonha e lei e por Charles
Taylor em As fontes do Self: a construgao da identidade moderna (1997)
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e em As politicas de Reconhecimento (2000). Sao nestes exatos pontos
que a teoria sociologica de Goffman se aproxima de potenciais enfo-
ques a tematica da deficiéncia, para além do classico constructo de
julgamentos depreciativos por alteragdes fisicas presente na obra
Estigma, de 1963 [1980], um de seus livros mais conhecidos e mais
utilizados para aproxima-lo ao tema da deficiéncia.

6 Por sua vez, é recente a abordagem nas ciéncias sociais responsavel
por explicar a deficiéncia como resultante de uma interagao entre
individuos e a sociedade e nao meramente uma reducao a uma
propriedade individual estanque circunscrita ao corpo, como durante
muito tempo se concebeu. A historia da deficiéncia é demarcada pelo
lugar inferiorizado que ocuparam (e ainda ocupam) as pessoas que
apresentam em seus corpos diferencas fisicas, mentais, psicossociais,
intelectuais ou sensoriais. Essa inferiorizacao teve como matriz gera-
dora, principalmente, o modelo médico que produziu de forma deci-
siva o corpo com deficiéncia como corpo anormal.

7 O corpo monstruoso dos séculos XVII e XVIII, o anormal dos séculos
XIX e XX, “questiona a vida no poder que ela tem de nos ensinar a
ordem” (Canguilhem, 1991, p. 171). O corpo anormal, deficiente do
século XX, é o ser vivo de valor negativo. E a anormalidade e nio a
morte que constitui o contravalor vital (Canguilhem, 1991). O corpo
anormal, aquele com deficiéncia, é sempre a excecao que confirma a
regra (Courtine, 2009). Mas, a anormalidade do corpo urbanizado do
cidadao fez reafirmar em uma espécie de espelho invertido para a
sociedade nao s6 o corpo saudavel e normal: confirmou por um longo
periodo a autoridade da prépria medicina como um campo de
saber/poder em sua promessa disciplinar de cura, correcao e reabili-
tacao dos corpos.

8 Foi para se contrapor a essa hegemonia da medicina - que, por mais
de dois séculos explicou e simulou a cura do corpo com deficiéncia -
que um movimento politico-académico se ergueu no final dos anos
1970. As compreensodes do chamado modelo social foram responsaveis
por retirar o corpo deficiente da subalternizacao produzida pela
medicina e coloca-lo na regularidade da vida com diversidade, deslo-
cando para os arranjos sociais o imperativo de tratar com equidade as
demandas das pessoas com deficiéncia (Barton & Oliver, 1997; Barnes
et al., 2002). A deficiéncia passa a ser uma construgao social, pelas
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imposicoes restritivas de barreiras as diferencgas corporais. E a socie-
dade passa a ser responsavel por nao deixar a singularidade da defici-
éncia se transformar em fundamentos para tratamento desigual,
injusto e discriminatoério as pessoas que a experimentam (Diniz;
Barbosa & Santos, 2009).

Em 2015, o Brasil estabeleceu na Lei Brasileira de Inclusao das
Pessoas com Deficiéncia, a Lei 13.146, que, para fins de reconheci-
mento de todos os direitos a esse publico, o ato avaliativo da defici-
éncia deveria ser na perspectiva biopsicossocial, de modo multipro-
fissional e interdisciplinar (Brasil, 2015). Avaliacbes semelhantes ja
ocorriam no Brasil pelo menos nas politicas de Assisténcia Social
desde 2009, na Previdéncia em 2014 e na Satilde um pouco mais tarde.
E uma das principais diretrizes para orientar essa avaliagao ¢ a Clas-
sificacdao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)
publicada pela Organizacao Mundial da Satde (OMS) em 2001 e
traduzida no Brasil em 2003. Depois de mais de duas décadas, a OMS
incorporou em um catalogo internacional na area da satde as pers-
pectivas sociais e de fatores ambientais que influenciam na determi-
nagao da deficiéncia, em um dialogo promissor com os postulados do
modelo social. A CIF esta presente nas duas avaliagdes ja realizadas
no Brasil desde 2009 (tanto na Previdéncia quanto na Assisténcia
Social) e também disposta no art. 2° da LBI para os demais direitos,
ainda por regulamentar.

O preceito legal que estabeleceu os critérios para a avaliacao no art.
2° da LBI entrou em vigéncia em janeiro de 2018. No entanto, ainda
sem regulamentacao. Parte da demora em se regulamentar o art. 2°
pode ser explicada pelas turbuléncias politicas e institucionais ocor-
ridas no Brasil desde 2016 e por disputas narrativas sobre como regu-
lamentar tal avaliagao, circunscritas aos debates das perspectivas
médica e social (Caribé, 2022; Nunes et al., 2022).

Apesar de pioneira, sendo utilizada ha quatorze anos no pais, e
também reconhecida em seu potencial de superar o modelo médico
(Sabariego, 2017; Santos, 2016; Di Nubila et al., 2011), a avaliacao inter-
relacional de base biopsicossocial da CIF é ainda desafiante para os
profissionais, sobretudo, em ancorar seus procedimentos técnicos no
arcabouco teodrico do modelo social (Bickenback et al., 2015; Cieza &
Stucki, 2008; Dutra et al., 2016; Moura et al., 2017). Ao passo que a CIF
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inova ao propor uma perspectiva interacional e multidimensional
para a consideracao de contextos de saude, o ato avaliativo da defici-
éncia € um procedimento complexo do qual o uso de instrumentos
biopsicossociais precisa se alinhar a posturas profissionais mais rela-
cionadas a interdisciplinaridade e a uma visao da deficiéncia na pers-
pectiva de totalidade da realidade social (Altman, 2000; Santos, 2022).
Uma alternativa para essa ligacao ocorrer, principalmente com capa-
cidade para auxiliar profissionais no momento da avaliagao, seria o
uso mais instrumental de enfoques tedricos alinhados as concepgoes
criticas do modelo social.

Argumenta-se neste artigo que a teoria de Erving Goffman possa
contribuir quanto a esse aspecto. Embora se credita a obra Estigma
uma espécie de impulsionadora do debate da deficiéncia na area das
ciéncias sociais (Brogna, 2009; Brune et al., 2014), Goffman é frequen-
temente citado pelos teoricos do modelo social em uma visao critica,
em que apontam as limitagoes de suas abordagens e elaboracoes
conceituais em acomodar os pressupostos do modelo social - aqueles
que anunciam a deficiéncia como construcao social a partir de ambi-
entes pouco preparados para a diversidade corporal (Abberley, 2005;
Finkelstein, 1980, 1996; Oliver, 1992, 1994:; Picollo & Mendes, 2012)1. Ao
criticar a teoria goffmaniana, muitos autores do modelo social
denunciam o individualismo metodologico da abordagem, do empi-
rismo e das consequéncias limitadas, acusando-o de uma perspectiva
fenomenologica e, principalmente, por ele ter desconsiderado deter-
minantes sociais e culturais do ordenamento capitalista como produ-
tores de deficiéncias e opressao, para além das interacoes de ordem
mais micro (Abberley, 2005; Finkelstein, 1980, 1996; Joseph, 1998).
Além disso, os criticos acusam Goffman de reduzir as experiéncias
das pessoas com deficiéncias a um estado direto de desvalorizacao
social, validando o status inferiorizado em vez de apontar caminhos
para sua superacgao (Scully, 2010). Essas leituras de Goffman pelos
autores dos estudos da deficiéncia, no entanto, nao sao mais livres de
controvérsias e ha autores que a contestam (Abrams, 2014; Coleman-
Fountain & Mclaughlin, 2013; Darling, 2019; Ferrante, 2020;
Titchkosky, 2000), portanto, é preciso aprofunda-las.

O objetivo deste artigo é o de realizar uma analise critica da teoria de
Erving Goffman, a fim de investiga-la como potencial enfoque no
marco do modelo social para orientar avaliadores durante o processo
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de caracterizacao da deficiéncia em uma abordagem biopsicossocial,
como pré-requisito para identificacao de sujeitos potenciais de
direitos. Assume-se que a caracterizacao da deficiéncia baseada nos
principios do modelo social necessita tanto de praticas e posturas
profissionais, quanto de instrumentos e abordagens que favorecam a
concepcao da deficiéncia como resultante de barreiras impostas a
interacao social em contextos pouco preparados a diversidade
corporal. Isto se mostra importante para dar centralidade a uma
concepgcao sobre corpo como aquele nao reduzido aos aspectos
biologicos, mas como instancia sobre a qual a interagao social vai
depender e também produzir efeitos, ao passo que se estrutura e se
legitima certos principios, valores e regras dessa mesma interacgao.
Por sua vez, o uso do modelo interacional e multidirecional da CIF
mostra-se complexo para orientar uma avaliacao fiel a
seus pressupostos.

Para alcancar esse objetivo, 1. analiso os fundamentos que constituem
uma avaliacao de base biopsicossocial e seus desafios na caracteri-
zagao de elegiveis a reconhecimento de direitos, tratando-a como um
quadro no conceito de Goffman. Na sequéncia, 2. faco uma releitura
de conceitos principais da teoria goffmaniana (encontro, expressao
corporal, interacdao face a face, copresenca, envolvimento, situagdo
social, estigmatizagdo e impropriedade situacional), avaliando critica-
mente a pertinéncia de seus pressupostos e consequéncias, em uma
aproximacao da proposta-chave goffmaniana ordem da interagdo aos
preceitos do modelo social.

Esforcei-me por localizar, na avaliacao da deficiéncia no enfoque
biopsicossocial, a caracterizacao de situacao social de interacao nos
termos de Goffman entre avaliador e pessoa avaliada, para testar os
limites tanto dos pressupostos do modelo social quanto da perspec-
tiva biopsicossocial. E, depois, 3. retorno aos conceitos de Goffman,
para também avaliar possibilidades de suas elaboracoes e ajustes
necessarios ao enfoque critico do modelo social. Busquei escapar do
ecletismo teorico, utilizando-me de propostas conceituais da referida
teoria para enriquecer abordagens do modelo social em uma pers-
pectiva dialética de totalidade, como assinala Milton Santos na
epigrafe que abre esse artigo e que, portanto, concebe a deficiéncia
como desigualdade em uma postura ética e politica que vislumbra
mudancgas sociais, nos termos de Florestan Fernandes (2008). Por fim,



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

16

17

4. apresento como a utilizagao do enfoque tedrico goffmaniano, no
processo de avaliacao, pode favorecer uma pratica avaliativa ancorada
na concepcao de deficiéncia como interagao com barreiras, oriunda
do paradigma emancipatorio do modelo social, favorecendo compre-
ensoes da deficiéncia na perspectiva da assimilacao das necessidades
por reconhecimento de direitos a esse publico.

O método do enquadramento ou dos
quadros de analise

Para uma aplicacao da teoria de Goffman ao estudo da deficiéncia,
principalmente na avaliacao e caracterizacao dela no enfoque biopsi-
cossocial, analisando suas pertinéncias, limites e possibilidades
tedricas, busquei utilizar da propria metodologia elaborada pelo
autor, a de quadros de analise, enquadramento ou enquadre (Goffman,
2012; Mendonga & Simoes, 2012; Entman, 1993). Isto €, o método de
Goffman se ancora em quadros de sentido que moldam as interpreta-
¢oes e acoes de atores envolvidos nos engajamentos de face - nucleo
central da ordem da interacao (Mendonga & Simoes, 2012). Daniel
Cefai (2007) vai além: para ele, a analise das operagdes de enquadra-
mento € indissociavel da analise das situacdes em que elas sao reali-
zadas. Pois, a situagao social deve ser pensada nao apenas como
resultado de objetivos estratégicos, ja que a analise de enquadra-
mento diz respeito a organizacao da experiéncia na situagao
(Cefai, 2007).

No entanto, afinal, o que sao os quadros em Goffman? Segundo o
autor, quadro seria o conjunto de principios de organizacao que
governam acontecimentos sociais € o envolvimento subjetivo dos
atores nele (Goffman, 2012). E uma estrutura de sentidos processual-
mente delineada por meio de encontro de sujeitos em uma situagao
(Mendoncga &Simoes, 2012). Sao estes principios orientadores dos
quadros que permitem a definicao de situagao pelos sujeitos, isto &,
em toda situacao os individuos precisam compreender qual & o
quadro que a conforma, e em decorréncia, qual posicionamento deve
ser adotado no engajamento para justaposicoes, alinhamentos e
transformacoes. Portanto, os quadros nao sao inventados pelos
sujeitos, mas acionados na interacao, sobretudo, para sustentar a
comunicacgao, desde que, portanto, esteja amparada na existéncia de
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sentidos compartilhados capazes de manter uma prontidao e reflexi-
vidade entre os atores que sustentam a interacao (Mendonca
&Simoes, 2012).

Goffman nao so define, mas trabalha com as propriedades conforma-
doras dos quadros, comecando pela definicao de quadros primarios
(aqueles cuja aplicacao é mais elementar, imediata e direta em uma
cultura por sua literalidade). Um quadro primario inclui a reserva de
conhecimento tomada como certa acerca da realidade e literalidade
de determinado tipo de atividade (Nunes, 1993; Goffman, 2012). Estes,
pelos momentos de interacao, sao submetidos constantemente as
transformacoes contextualmente exigidas, denominadas pelo
autor de laminacoaes, isto €, adicao de novas camadas de significado
ao quadro inicial sem destruir suas bases por completo
(Goffman, 2012).

Um exemplo, a linguagem é um quadro primario da comunicacao.
Para compreender sua natureza e ocorréncia, € preciso saber de suas
bases constituintes e de suas aplicacoes na orientagao de situagoes.
No entanto, um individuo surdo que usa a lingua de sinais ao precisar
se adaptar a gestos precarios diante da necessidade de se fazer
entender por um frentista de posto de gasolina nao letrado em sinais,
provocara uma lamina¢ao no quadro primario de comunicagao, visto
que ambos modificarao suas habilidades primarias da linguagem.
Desta forma, as laminacoes sao ricas de possibilidades para analisar
as condicoes de interacao das pessoas com deficiéncia, pelas dificul-
dades impostas a elas em desenvolver certas atividades (quadros
primarios), em fungao do efeito de barreiras incapacitantes dos ambi-
entes e inter-relacoes.

Uma das principais contribui¢des do método goffmaniano da analise
de quadros para o tema da deficiéncia, especificamente no momento
da avaliagao em uma perspectiva biopsicossocial, € a de permitir uma
articulagao entre a analise da interacao, a experiéncia dos partici-
pantes (avaliador e avaliado) e a dimensao da experiéncia da partici-
pacao em situacoes sociais. Pois, € neste plano que a natureza da
situagao e o contetdo da interacao podem ser articulados e tornados
acessiveis a observagao, descricao e analise sociologica (Nunes, 1993).
Um quadro nao € um mero recorte da realidade, em simulagao minia-
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turizada, mas carregado de sentidos para orientar as interagoes em
cada situacao dada e amparada na ordem mais geral externa.

A anilise de quadros implica um conjunto de procedimentos de
observacao/descricao das situagoes, baseadas na especificacao de
dimensodes identificaveis em qualquer sequéncia de atividade ou
episodio de interacao (Nunes, 1993). Principalmente no tocante ao
que Goffman denomina de ancoragem (condi¢oes que permitem fixar
ou situar uma atividade no espaco e tempo da interacao, mas que
transcendem o episodio particular). O processo de ancoragem €
fundamental para articular a ordem da interacao situacional aos
dominios constitutivos do ordenamento social (Goffman, 2012).

Nesse sentido, esse estudo se baseou em um conjunto de analises
relativas ao momento da avaliacao técnica caracterizadora da defici-
éncia para fins de reconhecimento de direitos realizada no INSS,
avaliando seus contetidos (Entman, 1993)2. Na fase de avaliacdo, aqui
considerada como um quadro nos termos goffmanianos, os avalia-
dores e avaliadoras precisam conduzir uma entrevista pericial com o
pleiteante do direito, fazendo uso de um instrumento especifico, de
uma instrumentalidade técnica relativa a cada area, ter conhecimento
sobre legislacao social e sobre a perspectiva biopsicossocial presente
na CIF, além de articular todos esses saberes e técnicas para ser
capaz nao somente identificar a deficiéncia elegivel a direitos, como
beneficios assistenciais e previdenciarios, a partir dos elementos
apresentados no ato avaliativo, mas também e, sobretudo, saber
reconhecer quando uma pessoa nao tem a deficiéncia de acordo com
esses principios elencados.

Para Goffman, existe uma relacao entre as pessoas € 0s papeis assu-
midos na interagao, mas essa relagao responde ao sistema interativo
- ou quadro - em que o papel € desempenhado (Goffman, 2012),
nunca sendo, portanto, um mero recorte das experiéncias mais
amplas. Aqui reside a pertinéncia deste estudo, pois pode revisar
tanto incompletudes do modelo social e da abordagem biopsicosso-
cial, quanto do proprio enfoque interacional de Goffman em seus
conteudos (Entman, 1993), analisando criticamente os pressupostos
que os perfazem.
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Avaliar o desempenho na partici-
pacao para compreender a defici-
éncia: notas sobre a inte-

racao social

A avaliacao da deficiéncia na perspectiva biopsicossocial € um impor-
tante componente de aplicacao no Brasil desde 2009 no processo de
reconhecimento dos pleiteantes do Beneficio de Prestacao Conti-
nuada (BPC) da politica de assisténcia social (Brasil, 1993, 2007, 2011;
Di Nubila et al., 2011; Santos 2016) e, desde 2014, na aposentadoria da
pessoa com deficiéncia (Brasil, 2013; Pereira & Barbosa, 2016), alem de
utilizada em menor medida na satde desde meados da década
de 2010. Em 2015, a previsao legal do art. 2° da LBI estendeu o modelo
para todas as politicas materializadoras de direitos das pessoas com
deficiéncia (Brasil, 2015; Santos, 2016), ainda sem regulamentacao.

Este modelo de avaliacao foi desenvolvido para identificar aqueles
que possuem deficiéncias de longo prazo e que necessitam de atendi-
mentos e apoios, incluindo transferéncia de renda e servicos de
assisténcia social, beneficios, e regras mais equanimes no momento
da aposentadoria de trabalhadores com deficiéncia. A avaliacao
técnica (pericia médica e servico social) abrange uma série de areas
como saude fisica, mental e emocional, habilidades psicossociais,
situacionais e ocupacionais, além de averiguar dificuldades e desem-
penhos em atividades cotidianas de alimentacao, cuidados pessoais,
disposicao e envolvimento em interagdes interpessoais, comunicagao
e mobilidade. Ha instrumentos padronizados baseados na CIF em que
médicos peritos e assistentes sociais avaliam quesitos dos pleiteantes
dos beneficios, sendo orientados pela avaliacao de impactos na
funcionalidade em termos de consideracao das dificuldades
enfrentadas em funcao das condicoes de satude.

A abordagem biopsicossocial da CIF busca descrever condi¢oes de
satde das pessoas em um modelo interacional e multidimensional, a
partir da consideracao de efeitos sociais e praticos gerados na vida
das pessoas, em funcao das condicoes de saade enfrentadas, sem se
preocupar com os aspectos etioldgicos, ou seja, com as causas de tais
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condi¢oes (CIF, 2003; Santos, 2016). A CIF “permite descrever situa-
¢oes relacionadas com a funcionalidade do ser humano e as suas
restricoes e serve como enquadramento para organizar esta infor-
macgao” (CIF, 2003, p. 7).

A CIF é disposta em trés constructos operacionalizados com o uso de
qualificadores, ou seja, indicadores objetivos de funcionalidade ou
auséncia/comprometimento dela. O primeiro deles € dos impedi-
mentos, alteracoes ou lesoes (impairments) em estruturas e funcoes
do corpo. O segundo dos constructos € o de Fatores Ambientais,
elementos externos ao corpo, mas que se relacionam com ele e
podem produzir efeitos na funcionalidade (Produtos e Tecnologias;
Ambiente; Apoios e Relacionamentos; Atitudes; Servicos, Sistemas e
Politicas). O terceiro € o conjunto de Atividades e Participagdo, ou
seja, um componente tanto de aspectos individuais, mas também
coletivos, em que considera tarefas e atividades relevantes a serem
desempenhadas pelas pessoas em diversos dominios da vida e o
respectivo envolvimento da pessoa nessas atividades (Aprendizagem
e aplicagao dos conhecimentos; Tarefas e exigéncias gerais; Comuni-
cacao; Mobilidade; Auto cuidados; Vida doméstica; Interacoes e rela-
cionamentos interpessoais; Grandes areas da vida; Vida comunitaria,
social e civica), bem como a dificuldade em desempenha-las.

Para a CIF, portanto, a deficiéncia surge quando a inter-relagao destes
trés constructos produz efeitos negativos as pessoas, isto é, com
consequéncias restritivas para a funcionalidade, levando-as a nao
participarem ativa e integralmente da sociedade. Na avaliagao biopsi-
cossocial do INSS para um beneficio assistencial, a pericia médica
avalia impactos nas alteragdes corporais (estruturas e funcoes do
corpo) e o desempenho de algumas Atividades e o envolvimento em
Participagao especificas (Brasil, 2007; Costa et al., 2016; Di Nubila et
al., 2011). Por sua vez, assistentes sociais avaliam o papel dos Fatores
Ambientais na vida das pessoas e também desempenho de algumas
Atividades e o envolvimento em Participacao especificas (Santos,
2022). Ja na avaliacdo para a aposentadoria, o instrumento é o Indice
de Funcionalidade Brasileiro (IFBr) em que apenas sao pontuadas as
Atividades e Participacao (Pereira & Barbosa, 2016; Santos, 2016),
apesar de as alteracodes/lesdes corporais e Fatores Ambientais
estarem implicitas na avaliacao do desempenho das atividades pela
relagcao dinamica entre eles.
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Embora avancada em sua perspectiva de caracterizacao da defici-
éncia, se comparada ao modelo médico, a CIF nao passou incélume
de criticas. Alguns dos principais criticos da CIF filiados ao modelo
social da deficiéncia sao Tom Shakespeare (2006), David Pfeiffer
(2002) e Colin Barnes (2009). Dentre outras andlises, estes tedricos
argumentam que o modelo da CIF nao destaca as raizes culturais,
econOmicas e sociais da deficiéncia, enfatizando a deficiéncia restrita
ao corpo, ou seja, o que as pessoas nao podem fazer em vez de seus
recursos e habilidades existentes disponiveis (ou que deveriam estar)
a elas. Eles afirmam que a CIF estigmatiza e marginaliza as pessoas
com deficiéncia pelo foco nas condi¢coes de saude, enfatizando, por
exemplo, a dependéncia e os custos associados a sua manutencao
(Shakespeare, 2006; Pfeiffer, 2002). Além disso, a CIF também é criti-
cada por conferir as pessoas com deficiéncia pouca ou nenhuma
capacidade de influenciar as politicas publicas e as praticas sociais,
isto €, o seu foco individual na satide deixa pouco espaco para tratar a
deficiéncia do ponto de vista politico e coletivo (Barnes, 2009).

E ¢é especificamente sobre esse tltimo autor citado e suas criticas a
CIF que gostaria de me ater de forma um pouco mais aprofundada.
Faco essa escolha, pois pretendo articular tais pontos a uma contri-
buicao potencial da abordagem da ordem da interagcao de Goffman ao
modelo interacional da CIF, aperfeicoando-o. Dentre suas analises
criticas a CIF, Barnes (2009) tem uma postura pessimista quanto a
recepcgao calorosa que o meio académico deu a classificagao biopsi-
cossocial da OMS, por ele pouco acreditar em sua capacidade de
inovar frente a classificacoes anteriores. Barnes (2009) comeca
chamando a atencao para o fato de que, apesar de a CIF ter seu
modelo inter-relacional baseado nos trés constructos e que o indi-
viduo é apenas um de seus elementos da analise da deficiéncia, para
ele, a pouca inovagao da CIF se deve ao fato de que “o individuo segue
sendo o ponto de partida para a analise das funcdes e atividades
corporais” (Barnes, 2009, p. 106). Ele considera essa centralidade no
fator individual insuficiente para desenvolver o constructo de Ativi-
dades e Participagdo, por pouco ter havido desenvolvimento de seu
papel no esquema interacional, vinculando-se apenas as circunstan-
cias pessoais, em vez de se ligar mais firmemente a inclusao social e
politica (Barnes, 2009). Aléem disso, para ele, embora haja énfase da
CIF aos contextos, as formas de medi-los sao limitadas.
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Ha duas maneiras de responder a esses pontos criticos. Uma delas
mais interna a propria natureza de funcionamento da CIF e a outra
externa, em sua ligacao com o modelo social. A que eu chamo de
interna diz respeito a fraqueza atribuida por Barnes (2009) ao cons-
tructo de Atividades e Participacdo, pela centralidade no individuo,
deixando sobressair aspectos individuais e interditando os aspectos
politicos ou coletivos no efeito sobre defici€éncias. Proposto como
modelo interacional e multidimensional, nada no esquema da CIF, por
seus constructos ou aplicacao dela, sugere que se deva partir ou
centrar-se no individuo para analises de Fatores Ambientais e/ou de
Atividades e Participagdo, estes relegados a um segundo plano,
segundo o autor. Para a CIF, a “funcionalidade e a deficiéncia de uma
pessoa sao concebidas como uma interacao dinamica entre os
estados de saude (doencgas, perturbacoes, lesoes, traumas, etc.) € os
fatores contextuais” (CIF, 2003, p. 7). O modelo interacional oferece
multiplas possibilidades para parametrizar formas de consideracao da
deficiéncia, partindo de infinitas possibilidades de combinac¢des, nao
obrigatoriamente tendo aspectos individuais como linha condutora
da avaliacao (Bickenbach, 2012).

A segunda maneira de responder as criticas de Barnes a CIF liga-se
aos pressupostos do modelo social. A CIF pode ser considerada como
componente da gramatica do modelo social? Ela se liga, e de qual
forma se assim o for, aos estudos na area da sociologia da deficiéncia?
Tem a CIF a capacidade de consolidar o modelo social ou, pelo
contrario, de reforcar o modelo médico? Estas sao perguntas de
fundo nao s6 de Barnes (2009), mas de outros autores criticos a CIF.
E, muito provavelmente, as respostas ja preconcebidas partem de
analises obliquas sobre o papel de uma classificagao internacional de
saude e como ela dialoga com paradigmas e com a epistemologia no
campo das ciéncias sociais. A primeira resposta a tais questoes é: a
CIF nao € o modelo social, nem foi criada exclusivamente por sua
influéncia. E ela nao precisa ser, apesar de expressar conteudos,
logicas e perspectivas do modelo.

Entao, o que € o modelo social e qual sua funcao no tema
da deficiéncia? Para refletir brevemente sobre essas questdes vou
recorrer a um autor com capacidade de nos oferecer elaboragoes
importantes. O autor € Michel Foucault e seu conceito acionado aqui
€ o de episteme. No pensamento de Foucault, por episteme se
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entende o conjunto das relagoes que podem unir, em uma determi-
nada época, as praticas discursivas que dao lugar a figuras epistemo-
logicas, a ciéncias e eventualmente a sistemas formalizados (Foucault,
1972). E 0 modo segundo o qual, e cada uma dessas formagdes discur-
sivas, se situam e operam as passagens a epistemologizacao, a cienti-
ficidade, a formalizacao, subordinados uns aos outros ou defasados
no tempo (Castro, 2009; Foucault, 1972). E possivel traduzir a epis-
teme enquanto visao de mundo, um a priori historico, uma fragao da
historia comum a todos os conhecimentos que imporia a cada um as
mesmas normas e postulados, um estagio geral da razao.

Proponho considerar o modelo social como consequéncia de uma
nova episteme para compreender a deficiéncia na segunda metade do
século XX: o da deficiéncia como producao social. O modelo social,
portanto, € a problematizacao politica da deficiéncia transformada
em cientificizacao, no limiar de reivindicacao de objetividade
(Hamraie, 2015), no campo das ciéncias sociais. Segundo Amie
Hamraie (2015), a estrutura dos modelos compreensivos sobre defici-
éncia precisa de uma abordagem metodoldgica que permita rastrear
a persisténcia de padroes de conhecimento, dentro de discursos que
estejam abaixo de limiares de positividade, epistemologizacao, cienti-
ficidade e formalizacao. Isto €, o importante é se perguntar em que
bases sociais e espacos de ordem a elaboracao teoérica da deficiéncia
foi possivel no modelo social? Parto da ideia de que é preciso
conceber o modelo social, localizando-o em um conjunto de condici-
onantes que o tornaram possivel nos tltimos quase sessenta anos.

Uma nova episteme da deficiéncia pode ser enunciada porque, em
anos que antecederam o surgimento do modelo social da deficiéncia
na década de 1970, um conjunto de relacoes e fatos sociais se estabe-
leceu para tornar possivel a emergéncia desse novo enfoque racional,
sao elas: reabilitacao no pos-segunda Guerra Mundial para soldados
com deficiéncia, inaugurando o direito a praticas de saude a esse
publico, ainda que na perspectiva da normalizacao (Bourke, 1998;
Brégain, 2018; Eldar & Jelike, 2003; Lanska, 2016); direitos sociais para
as pessoas com deficiéncia, sobretudo satde e assisténcia social, a
partir do Plano Beveridge na Inglaterra, associando-os a Declaracao
Universal dos Direitos Humanos e a ideia de dignidade e combate a
pobreza (Fleischeker, 2006; Foucault, 2010; Hampton, 2016); novos
modelos educacionais baseados na inclusao e contra a segregacao
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(Mantoan, 2006); ideias embrionarias do direito a acessibilidade e
mobilidade em meados dos anos 1970 (Zettel &Ballard, 1979); modelo
biopsicossocial na area da satde, alargando compreensdes sobre
determinantes de saude (Engel, 1977); lutas politicas por direitos civis
e por reconhecimento igualitario contra desigualdades e opressao
(Erkulwalter, 2018).

Esse conjunto de relacoes e fatos permitiu aglutinar nos anos 1970, no
Reino Unido, praticas discursivas que deram lugar a cientificidade,
formalidade e chancela politica conferida ao modelo social da defici-
éncia. Dessa forma, assumo que tanto o modelo social quanto a CIF
expressam essa nova episteme da deficiéncia, o que nao faria sentido
uma analise de que um possa ser mais ou menos forte do que outro
para superar as influéncias do modelo médico, como Barnes (2009)
sugere. Apesar de papéis e fun¢des distintas, ambos sao incompletos,
dinamicos e potenciais, 0 que nos remete a outro lugar onde deveria
residir as criticas necessarias a CIF. E, em minha avaliacao, gostaria
de propor que elas se localizam na instrumentalizacao da perspectiva
inter-relacional de seus constructos. Isto é, algo necessario de aper-
feicoamento nao € sobre a composicao e a disposicao dos cons-
tructos em si da CIF, mas como eles se inter-relacionam para pros-
pectar situacoes interacionais indicativas da funcionalidade e da defi-
ciéncia como restricao de participacao na sociedade.

Quanto a esse aspecto, Goffman traz contribui¢oes importantes de
serem apreciadas, todavia, a literatura nacional e internacional as
negligenciou até o momento. Segundo Goffman (2010), o envolvi-
mento das pessoas nas situacoes de interagao passa, inevitavelmente,
pela gestao da presenca corporal e da orientacao mutua através do
corpo, o que exige uma atencgao particular aos diferentes canais de
comunicagao, meios de expressao e demais dispositivos mobilizados
em uma situacao dada, tais como postura, foco compartilhado, dispo-
si¢ao e prontidao ao engajamento.

Declaradamente, Goffman defende que um de seus objetivos com sua
elaboracao tedrica é descobrir a ordem normativa que opera dentro
dessas unidades da interacao, isto é, a ordem comportamental
encontrada em todos os lugares povoados, sejam eles publicos, semi-
publicos ou privados, e estejam eles sob os auspicios de uma ocasiao
social organizada ou sob as coercoes mais prosaicas de um mero
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ambiente social rotinizado (Goffman, 2010). O que o individuo mobi-
liza nao é apenas sua presenca ou expressao corporea. Mas um
conjunto de mecanismos que sustentam sua capacidade de manter a
interacao. Por sua vez, ao que a interacao responde € a uma ordem
rotinizada que se liga a ordem social mais macro, portanto, aquilo que
acaba por interditar ou favorecer, por exemplo, as pessoas com defi-
ciéncia de interagirem com outras ¢ fundamental para caracterizar
seu desempenho na participacao social.

A teoria goffmaniana nao incidiu, em termos socioldgicos, apenas
sobre o que € produzido na relacao entre dois individuos, mas na
busca por evidenciar os elementos que constituem ou inviabilizam
essa produgao pela ordem da interacao. Nesse ponto, reside as prin-
cipais contribuigcoes para o tema da deficiéncia em uma perspectiva,
sobretudo, da abordagem do modelo social - algo sobejamente igno-
rado pela literatura que insistiu nas criticas a Goffman pela limitacao
de seu conceito de estigma. O corpo, em Goffman, na verdade, torna-
se um instrumento fundamental para a comunicagao e interacao,
sendo moldado para executar e reproduzir determinadas regras
sociais, identificadas como propriedades situacionais, formadoras de
codigos que nao sao do tipo morais, mas capazes de reger as praticas
e as ordens de interagoes sociais (Goffman, 2010; Pitanga, 2012).

Em uma caracterizacao da deficiéncia no enfoque biopsicossocial da
CIF, os niveis de desempenho de uma atividade e de envolvimento das
pessoas em situagoes de participagao na sociedade sao avaliados em
termos de suas dificuldades em executa-los. Em Goffman, a analise
das situacdes de envolvimento pode nos levar a compreender a
estrutura das diversas formas de interagoes sociais (que, por sua vez,
tem o envolvimento como sendo uma atividade que o ator desenvolve
com o objetivo de atingir algum proposito ou fim) (Pitanga, 2012).

Isto quer dizer que as restri¢oes e as implicagoes dos envolvimentos
sustentados pelos individuos sao condicionantes basicos que orga-
nizam os engajamentos em qualquer ambiente social (Goffman, 2010).
Nos termos dos constructos da CIF, nao basta entao apenas descrever
os fatores ambientais externos, nem extrair uma analise descritiva
das alteracoes corporais. O ponto central ¢ avaliar de que maneira,
pela interacao de todos esses elementos, a pessoa desempenha ou
nao determinadas atividades, envolvendo-se ou nao em algum nivel
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de participacao, o que resulta em uma interagao social singular em
cada caso. Quando a pessoa nao se envolve na interagao, pois € impe-
dida de alguma forma, seja por fatores externos, seja pela relagao do
ambiente restritivo com sua presenca corporal, o nao desempenho
em termos da CIF pode ser traduzido em termos goffmanianos como
as impropriedades situacionais.

Para Goffman, em cada encontro de duas ou mais pessoas, criam-se
propriedades situacionais que exigem atencao, e, em geral, levam ao
engajamento na interagao nos ajuntamentos sociais, pela linguagem e
comunicagao, porte e postura corporal, reflexividade nas respostas,
reconhecimento compartilhado e prontidao na relacao face a face. E
“os ajuntamentos tém grande importancia pois, é através destes
eventos que grande parte de nossa vida social € organizada”
(Goffman, 2010, p. 250). Isto €, as propriedades situacionais surgem,
entao, como coagoes, No exato momento em que entra em cena outra
pessoa (Mantovani, 2012), sendo um conjunto especial de regras para
orientar o individuo diante da linha que se espera a ser seguida em
um quadro de certa situacao social, isto €, para manutencgao
da fachada.® As “propriedades situacionais governam a alocacio do
envolvimento do individuo dentro da situacao” (Goffman, 2010,
p. 259).

Nem abordagens do modelo social, nem analises da proposta multidi-
mensional da CIF tém se dedicado a descortinar os elementos subja-
centes ao conjunto de disposicoes acionados pelas pessoas com defi-
ciéncia para sustentar a interacao social pelos desempenhos de ativi-
dades, ou que agem sobre eles impedindo-os. O constructo de Ativi-
dades e Participagdo da CIF evidencia o que a pessoa com deficiéncia
pode desempenhar ou nao em situacoes relevantes em seu cotidiano,
além de criar condicOes para caracterizar o efeito de barreiras nesse
desempenho. Por sua vez, a principal elaboragao do modelo social, a
de que a deficiéncia surge da interacao prejudicada entre o individuo
com suas diferencas corporais e o seu meio (incluindo ambientes e
outros individuos), nao fornece detalhamento de como se da essa
interagao nos termos elaborados pelo proprio modelo.

As propriedades situacionais constituintes da ordem da interacao em
Goffman podem ser acionadas como o elo entre essas duas elabora-
¢oes, transformando-se em orientacao fundamental para a caracteri-
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zacao da deficiéncia como restricao de participacao na sociedade.
Sao as bases deste elo que pretendo desenvolver na proxima secao, a
partir das analises de alguns conceitos-chave de Goffman a luz dos
principios do modelo social e da perspectiva biopsicossocial.

Goffman, o corpo e o envolvi-
mento: vislumbres criticos sobre
a interacao

Nos ultimos anos apenas, Goffman passou a ser revisitado em
analises que o aproximam de enfoques dos estudos emancipatoérios
do modelo social (Abrams, 2014). No entanto, antes, feministas como
Carol Thomas (2007) ja apontavam que o ambito pessoal, o privado e a
vida cotidiana deveriam ser abordados nos estudos da deficiéncia,
sem perder uma abordagem materialista, inclusive utilizando-se do
conceito goffmaniano de estigma. Carolina Ferrante (2020) foi além.
Em um ensaio teorico, percorreu uma genealogia do conceito
estigma, para lancar luz a concepgoes de que a deficiéncia como
estigma negam inexoravelmente a humanidade das pessoas com defi-
ciéncia, produzindo nido reconhecimento social (Ferrante, 2020). E
diante desses rearranjos sobre Goffman nos estudos criticos da defi-
ciéncia que passo a inquiri-lo como potencial para avaliagoes da defi-
ciéncia na perspectiva interacional do enfoque biopsicossocial.

Em uma caracterizacao da deficiéncia na perspectiva relacional, o
problema nao estd em reunir de forma robusta e convincente um
conjunto significativo de evidéncias sobre atividades nao desempe-
nhadas pelas pessoas em funcao da imposicao de barreiras as suas
disposicoes corporais. Essa tarefa € primordial, mas nao exatamente
das mais complicadas do ponto de vista técnico. O maior desafio na
caracterizacao da deficiéncia pelas lentes do modelo social e do
enfoque biopsicossocial € ser capaz de estabelecer limites a partir
dos quais as presencas corporeas e suas interagoes correlatas - ou as
dificuldades para tais —, saem do campo das diferencas individuais
fortuitas, nuances na individuagao, para o das desigualdades de parti-
cipagao social.
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E quanto a esse ponto, Theodor Adorno (1986) inicialmente nos
inspira com reflexdes a serem desenvolvidas aqui. Para ele, a nome-
acao da diferenca no contexto de uma sociedade marcada pela explo-
ragao e segregacao, de causas estreitamente relacionadas as relacdes
de dominacao, torna-se falsa, nao aparecendo como diferenca, mas
como desigualdade, no maximo, segundo Luciene Silva “como um
elemento exotico comprimido pela socializagao, no seu aspecto mais
regressivo que € a adaptacao, dificultando progressivamente sua afir-
macao” (Silva, 2006, p. 119). Aciono aqui o conceito de Avta Brah
(2006) que, para ela, diferenca se refere a variedade de maneiras
como discursos especificos da diferenca sao constituidos, contes-
tados, reproduzidos e nao significados (Brah, 2006), se afastando de
qualquer contetildo normativo. Em uma avaliacao para caracterizacao
da deficiéncia, € preciso se esforcar para nao naturalizar diferencas
como efeito de macroestruturas produtoras de desigualdade, ao
mesmo tempo em que se exige clareza conceitual e pratica para a
definicao da deficiéncia como desigualdade.

Uma dificuldade para enxergar em um dos olhos traz consigo
consequéncias para pequenas tarefas cotidianas de uma pessoa
adulta ou de uma crianca vivendo em meio urbano. No entanto, difi-
cilmente impactam em diversos dominios da vida, ao ponto de
comprometer de forma duradoura sua participacao plena na socie-
dade se comparado com os demais. Caso seja uma condi¢ao congeé-
nita, de piora progressiva, e a pessoa viva em um local que confere
importancia primordial a habilidade de enxergar, como uma colonia
de pescadores ou coletoras de castanhas do cerrado brasileiro, o
desempenho passa a ser afetado, impactando na participagao social.
Enquanto que um transtorno mental do tipo esquizoafetivo, cuja
modulagao até pode ser conseguida pela pessoa por alguns minutos
para atenuar sintomas em uma breve e inesperada interacao com um
conhecido na cal¢ada do bairro, entretanto, traz repercussoes signifi-
cativas em diversos ambitos da vida, como relacdes interpessoais,
autocuidados, identificacao de riscos e agravos para si, animo enga-
jado, participacao em areas principais da vida como educacao,
trabalho e lazer. Além de dificuldades de orientacao, linguagem e
comunicacao em momentos de crises. Nestes dois exemplos, ha uma
clareza maior para estabelecer limites entre diferencas e deficiéncia.
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Ao passo que casos de ma formacgao congénita em um dos membros
superiores com repercussoes anatdmicas discretas, sequelas de um
cancer de mama ou no palato apo6s cirurgias, condi¢des cardiacas ou
pulmonares somadas a idade avancada, diversas condicoes de dores
agudas permanentes na coluna vertebral aliadas a problemas articu-
lares, transtornos do desenvolvimento de aprendizagens sem defici-
éncia intelectual associada sao alguns dos exemplos que guardam
limites ténues entre diferencas e deficiéncias. Estabelecer a linha
divisoria para casos como esses € desafiante para quem avalia com o
compromisso perante os principios do modelo social. Por vezes,
apenas a investigacao de quais barreiras estao implicadas em cada
caso ou no desempenho de algumas atividades nao vai oferecer
elementos suficientes para caracterizar a deficiéncia enquanto
restricao de participacgao social.

Parte dessas problematicas é solucionada pela propria CIF pela dife-
rencga estabelecida por ela entre capacidade e desempenho (CIF, 2003),
para qualificar as atividades e participagao. O qualificador de desem-
penho descreve “o que o individuo faz no seu ambiente habitual” (CIF,
2003, p. 25). Ja o qualificador de capacidade “descreve a habilidade de
um individuo para executar uma tarefa ou uma acgao” (CIF, 2003,
p. 26). Dessa forma, esta segunda categoria visa indicar o provavel
nivel maximo de funcionalidade atingido pela pessoa em um dado
dominio, em certo momento. E possivel ter condicdes de satude que,
pela interacao com barreiras, impactam a capacidade, mas nao o
desempenho. Em outras condicdes, é possivel ocorrer o contrario.

Uma mulher adulta com sequelas de hanseniase em alguns dos dedos
(lesoes em estruturas corporais) pode nao ter seu desempenho
afetado no dominio de tarefas gerais basicas, no entanto, por viver
em uma pequena cidade cuja atividade econdomica principal seja o
comércio, tera impactos na capacidade para o trabalho pelo precon-
ceito no momento da contratacao diante do julgamento estético de
sua aparéncia. Por sua vez, casos de pessoas com transtornos
mentais agudos (depressao e esquizofrenia, por exemplo), com histo-
rico de internacdes psiquiatricas, podem nao ter a capacidade para a
aprendizagem de conteudo afetada, no entanto, sofre prejulgamentos
sobre sua condicao e tem dificuldade de desempenho nos dominios
de cuidados pessoais, em relacoes interpessoais € no mundo do
trabalho. Se o uso da CIF € para caracterizar situacoes de desigual-
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dade necessarias de reparagao por leis e servigos, uma avaliagao
fazendo o uso da categoria de desempenho € o recomendado. Se, por
outro lado, o uso da CIF é para mapeamento de condi¢oes variadas, a
fim de subsidiar a elaboracao de acdes publicas de prevencao de
agravamentos de condi¢oes de saude e deficiéncia, ou avaliacao de
criangas com deficiéncia, o uso da categoria de capacidade pode ser
melhor aplicado.

A outra parte nao resolvida pela CIF dos dilemas acima mencionados
entre os limites ténues entre diferencas e deficiéncia tem a ver com o
modo como se da especificamente a interacao entre disposicdes
corporais e fatores ambientais. Como mencionado na secao anterior,
a CIF inova na disposicao de seus trés constructos (Altera-
¢oes corporais/impairments, Fatores Ambientais e Atividades e Parti-
cipagao). No entanto, carece de melhor detalhamento sobre como ¢
preciso perceber a interacao dessa triade de elementos no cotidiano
das pessoas. Analisar os elementos que favorecem ou impedem a
transformacao de recursos sociais, econOmicos e escolhas em
desempenhos relevantes por uma pessoa, que levam ou nao a partici-
pacao social pelo enfrentamento de barreiras, pode ser facilitado pelo
conceito goffmaniano de ordem de interagao, em sua relacao com as
impropriedades situacionais. Mas, antes, é preciso refletir de uma
forma um pouco mais detalhada sobre o conceito de envolvimento,
presentes tanto na obra de Goffman, como entre as categorias da
propria CIF.

Avaliar o impacto de fatores ambientais, sociais e culturais, impondo
as disposicdes corporais um conjunto de restricoes no desempenho
da interacao pode demarcar se a pessoa consegue se envolver em
atividades e, portanto, se ela interage regularmente, interage de
forma prejudicada ou nao interage socialmente em desempenhos
relevantes. A transicao por essa gradacao, e as sutilezas demarca-
doras de cada uma dessas fases, cria um continuum de engajamento
que é dinamico e variavel em cada contexto, dependendo da relagao
entre as disposicoes corporais e as imposi¢coes contextuais por
fatores restritivos, como barreiras externas. Por esse continuum nao
¢ possivel caracterizar uma pessoa como tendo uma deficiéncia
apenas em funcao de suas alteracdes corporais (diagnosticos),
tampouco pelo conjunto das barreiras que enfrenta (fatores
externos). Mas, sobretudo, é necessario avaliar especificamente o
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impacto da inter-relacao desses diversos fatores nas condicoes para
desempenhos componentes da interacao social. Pois, como afirma
Carolina Pitanga (2012), a analise das situagoes de envolvimento em
Goffman pode nos levar a compreender a estrutura das diversas
formas de interacoes sociais.

Para a CIF, o envolvimento em situacoes de vida diaria é o que leva a
participacao (CIF, 2003, p. 21). Isto €, significa um pré-requisito ou um
qualificador a participacao na sociedade. Deficiéncia nessa perspec-
tiva seria, portanto, o somatoério de impactos restritivos produzidos
nos envolvimentos em atividades, levando as pessoas a terem
prejuizos na participacao social. Em nota explicativa de n° 14, a CIF
esclarece que algumas propostas de definicao para envolvimento
podem ser “tomar parte, ser incluido ou participar em uma area da
vida, ser aceito, ou ter acesso aos recursos necessarios. Isto nao
significa que a participacao seja automaticamente igualada ao desem-
penho” (CIF, 2003, pp. 25-26). Apesar de o qualificador de desem-
penho descrever o que o individuo realmente executa em seu ambi-
ente habitual, isto incluindo o contexto social e os fatores ambientais,
o desempenho também pode ser entendido como “envolvimento em
uma situacao de vida’, ou “a experiéncia vivida” das pessoas no
contexto real em que vivem (CIF, 2003, p. 25). Dessa forma, a CIF nao
define o que seja envolvimento, apenas relacionando sua fungao ao
desempenho e a participagdo. Mas o que é exatamente o envolvimento
em uma atividade, na perspectiva biopsicossocial? Como situa-lo no
marco do modelo social, sem reforcar uma abord-
agem corponormativa? Pois trata-se de uma potencial dimensao para
caracterizar a interacao social e, portanto, a deficiéncia como desi-
gualdade de participagao na sociedade.

Comeco a responder essas duas questoes por uma intuicao a partir
de dois trechos da propria CIF. O primeiro deles €, “as informacoes
que refletem o sentimento de envolvimento ou satisfacao da pessoa
com o nivel de funcionalidade nao estao codificadas atualmente na
CIF” (CIF, 2003, p. 254). Mais do que extrair dessa passagem que,
provavelmente, o texto da CIF partiu da ideia de que o envolvimento
teria um componente de alguma forma circunscrito ao individuo,
como a expressao “sentimento de envolvimento” sugere, o trecho da
énfase ao fato de que envolvimento é um dado objetivo, perceptivel e
mensuravel pela CIF, embora ainda nao tenha sido detalhado.
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Gostaria de argumentar, dessa forma, que caracterizar situacoes de
envolvimento ¢ um elemento central para estabelecer os critérios de
inter-relacao entre as disposicoes corporais e os fatores ambientais e
contextuais, representados pelas barreiras - exatamente o principio
central do modelo social.

O segundo trecho da CIF traz uma abordagem sobre o envolvimento,
ainda que sem definir seu contetdo, quando trata dos facilitadores.
Isto &, fatores ambientais que, por meio da sua atuacao, melhoram a
funcionalidade e reduzem a deficiéncia de uma pessoa (CIF, 2003).
Estes incluem aspectos como um ambiente fisico acessivel, disponibi-
lidade de tecnologia de assisténcia apropriada, atitudes positivas das
pessoas em relacao a deficiéncia, bem como servicos, sistemas, poli-
ticas publicas que visam “aumentar o envolvimento de todas as
pessoas com uma condicao de satde em todas as areas da vida” (CIF,
2003, p. 244). Nesse ponto, a CIF indica que o envolvimento pode ser
modulado por fatores externos, melhorando a participacao das
pessoas, € nao exatamente atrelado a disposicoes corpo-
rais imutaveis.

Mencionei acima o continuum de engajamento. Agora, preciso deta-
lhar um pouco mais aquela ideia, pois ela € precondicao para se
avancgar na compreensao de envolvimento em Goffman, no entanto,
em didlogo com a perspectiva do modelo social. Engajar-se, para
Goffman, em uma atividade ocasionada significa “manter algum tipo
de absorcao cognitiva e afetiva por ela, alguma mobilizacao de
recursos psicobiologicos; resumindo, significa estar envolvido com
ela” (Goffman, 2010, p. 46). Além disso, Goffman esclarece que caso
seja perguntado a qualquer um dos sujeitos do comportamento situa-
cional o que ele comunica e disponibiliza sobre sua alocacao de
envolvimento, sera possivel perceber que ocorre apenas um namero
limitado de temas mobilizados no envolvimento. Isto é, o engaja-
mento se da para uma ou poucas atividades especificas ao mesmo
tempo, levando os sujeitos ao envolvimento focado nelas.

Para Goffman (2010), interacoes face a face sao a classe de eventos
que ocorre durante a copresencga e por causa da copresenga entre
dois ou mais individuos fisicamente presentes. Ao passo que o envol-
vimento, para ele, “refere-se a capacidade de um individuo de voltar,
ou deixar de voltar, sua atencao a alguma atividade disponivel - uma
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tarefa solitaria, uma conversa, um esforco de trabalho colaborativo”
(Goffman, 2010, p. 54). Implica, para Goffman (2010), dispor de certa
proximidade entre o individuo e o objeto de envolvimento, uma certa
absorc¢ao de parte daquele que esta envolvido, além disso, pressupoe
que o envolvimento numa atividade expressa o propoésito ou objetivo
do individuo na situacao e consequentemente na interacao.

Portanto, a concepc¢ao goffmaniana de ordem da interagao traz como
uma de suas principais contribui¢coes para o tema da deficiéncia criar
condicoes para desvelar as causas e as consequéncias do nao desem-
penho de atividades e 0 nao envolvimento em situagdes sociais. Em
uma avaliagao biopsicossocial de uma crianca autista, por exemplo,
partindo da concepcao de que esta condigao nao ¢ um déficit do
neurodesenvolvimento, mas uma singularidade da constituicao do
sujeito (Laurent, 2014), perceber os apoios presentes ou ausentes que
contribuem para a interagao e para o desempenho de atividades ¢é
fundamental na caracterizacao de restri¢oes de participacao enfren-
tadas por essas criangas, bem como os caminhos para supera-las ou
as estratégias para conviver com essas singularidades.

A deficiéncia deriva de um empreendimento coletivo. Esta ¢ a licao ja
discutida tanto da nova episteme da deficiéncia quanto do modelo
social. O problema do modelo médico era o de focar nas alteragoes
corporais limitantes, reduzindo a compreensao da deficiéncia a
biologia do corpo como um déficit, como se ele tivesse uma estabil-
idade ontologica, portanto, passivel de sofrer modificagoes materiais
em sua forma e fisicalidade, como durante muito tempo a medicina e
a reabilitacao prestidigitaram. Uma das principais consequéncias
desse modelo foi o tratamento moral destinado a classificacao dos
corpos, portanto, entre merecedores e nao merecedores de conside-
racao e também de acodes reparadoras de saade e, portanto, de
justica, em funcao da dicotomia da normalidade como
respostas individualizantes.

Por outro lado, o problema de focar apenas nos fatores ambientais é
produzir uma impressao equivocada de que ¢ suficiente eliminar
barreiras para que a desigualdade pela deficiéncia seja eliminada
totalmente; bastando uma alteragcao do mundo capacitista para o
corpo com deficiéncia desaparecer - assim como nao € verdade que
basta o racismo desaparecer para as pessoas negras deixarem de
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existir (Dias, 2013). Esse foco confere menos atengao a uma dimensao
importante relativa ao tratamento da sociedade as pessoas com defi-
ciéncia: ainda que temporariamente elas nao enfrentem barreiras, na
materialidade daquilo que deixam de fazer (desempenho), se envolver
e de potencialmente participar em funcao das barreiras incapaci-
tantes (capacidade), a sociedade continua privilegiando e reconhe-
cendo como de valor e dignidade completa corpos sem deficiéncia, o
que impacta diretamente no envolvimento de pessoas com defici-
éncia em atividades que promovem interacao e participagao social.

Ha uma ideia implicita na ordem da interacao de Goffman pressu-
pondo ser ela estruturada em um codigo de reconhecimento dos
individuos por sua dignidade. Nao aquela dignidade em seu sentido
abstrato ou juridico. Mas de valor atribuido aos semelhantes e de
defesa do self ou das singularidades contra solapamentos de identi-
dades sociais (Taylor, 1997), em um sentido pratico de igual reconhe-
cimento e deferéncia que as pessoas nutrem umas pelas outras,
sobretudo, em situagoes sociais em que estao fisicamente na
presenca compartilhada em interacoes face a face (Filho, 2016). Nesse
ponto, o envolvimento nas interagoes sociais e o reconhecimento
dessa habilidade, com facilitadores e barreiras relacionadas ao seu
desempenho, passam a balizar o tratamento destinado as pessoas
com deficiéncia. Segundo Martins (2008), na medida em que a
sustentacao da definicao da situacao deriva de um empreendimento
coletivo, a unidade apropriada de analise, em Goffman, nao repousa
no individuo isolado e em seu aparato psicologico, mas nas relacoes
construidas entre as diferentes pessoas que se encontram presentes
nas situagoes que sustentam interacoes.

A interacao social constitui elemento definidor da condicao humana.
Georg Lukacs (1979), ainda que em perspectiva teorica de objetivos e
de métodos distintos aos de Goffman, chegou a uma conclusao seme-
lhante quando trabalhou com as interagdes sociais ou
acoes interativas, segundo Ricardo Antunes, como “formas mais
complexificadas da praxis social” (1999, p. 140). Quando nao ha envol-
vimento das pessoas na interagao por alguma razao, prejudica-se ou
até elimina-se as possibilidades concretas de o reconhecimento
compartilhado estruturar as interacoes entre as pessoas em situa-
¢oes sociais especificas. Quando aproximamos essa COncepgao ao
tema da deficiéncia, revela-se um caminho infindavel de desafios a
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serem investigados e revelados pelo conjunto de impeditivos que
interferem nas interacoes sociais de pessoas com deficiéncia pelas
barreiras impostas a sua condigao.

Encerro esta secao demarcando uma elaboragao das mais impor-
tantes de Goffman, a qual considero como necessaria de uma refor-
mulacao para aproxima-la dos pressupostos do modelo social, que é o
conceito de fachada. Principalmente, porque considero-o como
potencial nessa perspectiva do reconhecimento da dignidade como
base da interacao citado anteriormente. O termo fachada pode ser
definido “como o valor social positivo que uma pessoa efetivamente
reivindica para si mesma, através da linha que os outros pressupoem
que ela assumiu durante um contato particular” (Goffman, 2011, p. 12).
A fachada pode ser compreendida como uma imagem do self deli-
neada em termos de atributos sociais aprovados e reivindicados -
mesmo, segundo Goffman, que essa imagem possa ser compartilhada,
como ocorre quando uma pessoa faz uma boa demonstragao de suas
qualificacoes e de si mesma. Isto €, uma espécie de elaboracao para
destacar o esfor¢o do gerenciamento de impressoes na interagao face
a face.

Se a pessoa recebe um tratamento de acordo com o que considera
adequado a sua fachada, a tendéncia ¢ de envolvimento na situacao,
retribuindo com prontidao nas interagdes. Do contrario, caso se
perceba que o tratamento divirja daquilo que ela imagina ser em
acordo com sua fachada, ela vai procurar realinhar seus movimentos,
sua postura, seus atributos de comunicacgao, interagir parcialmente
ou até mesmo interditar as possibilidades de interacao. Para
Goffman, “uma pessoa tem, estd com ou mantém a fachada quando a
linha que ela efetivamente assume apresenta uma imagem dela que é
internamente consistente” (Goffman, 2011, p 14).

Com preservacgao da fachada ou o trabalho de fachada ou face [face-
work], Goffman quer designar as a¢oes tomadas por uma pessoa para
tornarem consistente e coerente o que quer que esteja fazendo para
sua manutencao da fachada em uma copresenca. Diante disso,
Goffman avanca em suas elaboracodes e vou reproduzir um trecho
aqui importante, embora extenso,
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Seja como for, apesar de sua fachada social ser sua posse mais
pessoal e o centro de sua seguranca e prazer, ela € apenas um
empréstimo da sociedade; ela sera retirada a nao ser que a pessoa se
comporte de forma digna dela. Atributos aprovados e sua relagao
com a fachada fazem de cada homem seu proprio carcereiro; esta €
uma coerc¢ao social fundamental, ainda que os homens possam
gostar de suas celas (Goffman, 2011, p. 18).

Goffman interpretou a interagao social como rituais construidos
sobre o respeito pelo individuo. O uso metaforico de ritual significa
que os individuos colaboram uns com os outros para manterem uma
espécie de estabilidade nas interagoes sociais, orientados por uma
maxima de respeito muatuo (Persson, 2019). Importante, no entanto,
conceber a manutencao da fachada como uma condigao da interacao,
e nao o seu objetivo principal. Para Goffman, “as sociedades, em qual-
quer lugar, se quiserem ser sociedades, precisam mobilizar seus
membros como participantes autorreguladores em encontros sociais”
(Goffman, 2011, p. 49). Para ele, uma forma de mobilizar o individuo
para tal proposito € atraves da ritualizacao das atividades, situacoes e
interagoes. Por isso, em todo o processo de socializacao, o individuo
¢ ensinado desde pequeno a ser perceptivo, engajado, a ter senti-
mentos ligados ao eu expressos pela fachada, a ter orgulho e digni-
dade, a ter consideracao e tato nas interacoes face a face, consigo e
com os outros. Goffman foi muito criticado por essa abordagem, por
uma suposta filiacao conservadora, de base fenomenologica e psico-
logizante, em que aceita acriticamente a ordem normativa como
imutavel, com pouco espaco para questionamentos das condi¢des de
possibilidade de seus elementos (Scully, 2010; Persson, 2019;
Titchkosky, 2000).

O proprio Goffman oferece uma resposta capaz de enfrentar tais
criticas. Segundo ele, a capacidade geral de um individuo ser limitado
por regras morais “pode muito bem pertencer ao individuo, mas o
conjunto particular de regras que o transforma num ser humano ¢
derivado de requerimentos estabelecidos na organizacao ritual de
encontros sociais” (Goffman, 2011, p. 49). Essa assertiva contém possi-
bilidades para acomodar inclusive tematicas relativas a deficiéncia, se
a decompusermos nas dimensdes corporais, relacionais e
de barreiras.
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Todavia, o ponto exatamente nao abordado por Goffman e, que
poderia trazer implicacoes diretas para outros temas de desigualdade
social, € como historicamente se formam tais “requerimentos estabe-
lecidos™ De onde se estabelecem e como se consolidam? Por que os
sujeitos os incorporam e os acionam em interagdes? Para a tematica
da deficiéncia, o modelo social contribuiu com um axioma funda-
mental para tais questionamentos: € a ordem capitalista que impoe as
exigéncias (como de autonomia, produtividade, engajamento e inde-
pendéncia), com impactos para a vida das pessoas com deficiéncia,
traduzindo-as em vidas inferiorizadas em dignidade e vivendo sob as
imposi¢oes da desigualdade e opressao. Quanto a isso, a teoria goff-
maniana € incompleta, uma vez que a ordem da interagao € explici-
tada em seus efeitos, mas nao em suas causas, ainda que se busque
alargar seu alcance - o que representaria limites a partir dos quais
outras abordagens teoricas e reelaboracoes perspectivas devem ser
necessarias, sobretudo, ancorada em andlises empiricas e
pesquisas aplicadas.

Superar dicotomias, forta-
lecer transicoes

A essa altura do texto, poderia ter sido questionado: em que medida
as interagoes sociais face a face, bem como as barreiras nela impli-
cadas, constituem a integralidade dos momentos em que se evidencia
que uma pessoa com deficiéncia pode sofrer restricoes de partici-
pacao social? E uma pergunta legitima e, principalmente decorre da
centralidade que conferi até aqui a interagao social no estudo, de
aproximacao da teoria goffmaniana ao tema da deficiéncia em uma
avaliacao biopsicossocial. Haveria outras situagdes sociais no coti-
diano de uma pessoa com deficiéncia, enfrentando restricao de parti-
cipacao social pelas barreiras impostas a ela, que nao fossem em
ajuntamentos de copresenca, face a face? Gostaria de me dedicar a
esses questionamentos nessa ultima secao, ao tempo que me esfor-
carei por apresentar algumas releituras possiveis de conceitos goff-
manianos na perspectiva critica do modelo social.

A ordem da interacao em Goffman pode ser descrita como a fracao
da ordem social responsavel pelas expectativas normativas sobre
como os sujeitos regularao seus comportamentos nas interacoes, em
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situacoes sociais que preenchem o cotidiano em qualquer sociedade
(Goffman, 1980). Das li¢coes de Estigma (1980), retiro esse conteado de
carater corponormativo, em termos atuais, que muitas vezes é visto
em segundo plano na obra, perante as consequéncias de atributos
depreciativos experimentados pelas pessoas estigmatizadas a suas
identidades (Darling, 2019), como mundialmente Goffman ficou
conhecido. O desempenho de atividades (funcionalidade, na perspec-
tiva biopsicossocial para as pessoas com deficiéncia) que ocorre no
interior de uma situagao social responde, entao, nao apenas aos obje-
tivos e envolvimentos nela implicados, mas a uma forga externa que a
confere sentido pelas trocas entre os sujeitos da interacao. A inte-
racao nao vai ocorrer, portanto, para responder a uma ordem caso
nao haja envolvimento do sujeito na situagao e, consequentemente,
dificultando a manutencao das situagdes sociais constituintes do
cotidiano. Grande parte do envolvimento dos individuos com defici-
éncia no desempenho de atividades que compdem a interagao € invi-
abilizado ou interditado por barreiras do ambiente ou surgidas no
interior da propria interagao.

Proponho considerar, em uma avaliacao da deficiéncia, o envolvi-
mento como o engajamento em prontidao para o desempenho de
atividades focadas necessarias a interacao, portanto, pré-requisitos
para a composicao da participacao social. Dialogando com este
conceito reformulado, gostaria de propor que a interacao social entre
pessoas com deficiéncia e outros individuos e entre elas e seus ambi-
entes habituais pode ser compreendida como a reflexividade focada
no atendimento de estimulos e expectativas, com comunicacao e
postura corporal alinhadas, capazes de manter a regulacao do
comportamento para cumprir desempenhos que habilitam as pessoas
com deficiéncia a participarem da sociedade em igualdade de condi-
¢coes com as demais.

No caso das pessoas com deficiéncia, a principal atuacao das
barreiras € sobre os ajuntamentos de interagoes face a face, em situa-
¢oes de copresenca fisica. As barreiras (ou nos termos da CIF, os
Fatores Ambientais) sao também atuantes na estrutura fisica, nos
ambientes fora dos ajuntamentos, impondo restrigoes as pessoas com
deficiéncia. Nesses espacos, as barreiras arquitetonicas, urbanisticas
e nos transportes se sobressaem. No entanto, para lidar com esses
ambientes externos aos ajuntamentos sociais e suas barreiras, €
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preciso, em quase todos 0s casos, transpor primeiro as barreiras inci-
dentes sobre as interagOes sociais face a face (principalmente as
barreiras de comunicagao, de produtos e tecnologias, de ambientes,
atitudinais, auséncia de apoios e relacionamentos, de politicas
publicas, dentre outras) que surgem enquanto a pessoa com defici-
éncia interage com outros individuos. Pois, nas interacoes se cons-
titui boa parte dos desempenhos de atividades que levam as pessoas
com deficiéncia a participacao social, dos quais os espagos externos
aos ajuntamentos acabam sendo meios ou passagens para envolvi-
mentos finalisticos das interacoes.

As barreiras presentes nos ambientes fisicos externos aos ajunta-
mentos sociais, tais como prédios sem elevador, semaforos sem sinais
sonoros, calcadas nao rebaixadas e 6nibus nao acessiveis, de forma
alguma sao menos importantes do que as barreiras surgidas no
momento das interacdes sociais face a face. Elas apenas assumem
caracteristicas distintas, seja pela sua autoevidéncia e facilidade de
identificacao, seja por serem meios a outras atividades finalisticas.
Disto decorre que, mesmo as barreiras externas aos ajuntamentos,
elas se ligam as interacgoes sociais quando favorecem, por serem um
meio ou passagem, a que as pessoas com deficiéncia possam estar
disponiveis a situacoes sociais de interacao.

Uma avaliagao da deficiéncia de base biopsicossocial orientada pelos
principios do modelo social deve levar em conta todos esses multi-
plos dominios em que as pessoas com deficiéncia vivem suas vidas,
nos ajuntamentos e fora deles, pois em todos eles as pessoas podem
ficar sujeitas a sofrer as consequéncias de barreiras que impedem sua
participacao na sociedade. No fundo, o que o modelo social trouxe de
mais inovador foi a radical ideia de localizar a deficiéncia nao mais no
corpo, nem apenas no ambiente como se comumente advoga nas
primeiras fases do modelo social, mas, sobretudo, na interagao social
vista como evidéncia da relacao entre todos esses elementos. Por sua
vez, a contribuigao principal da sociologia de Goffman se revela pela
centralidade na interacao social como sua elaboracao teorica estru-
turante do que vem a ser até mesmo a propria sociedade.
Segundo ele,

Ha razao, afinal, para enxergar um ajuntamento social como uma
pequena sociedade, que da um corpo para uma ocasiao social e
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enxergar as delicadezas da conduta social como os lagos
institucionalizados que nos amarram ao ajuntamento. Ha uma razao
para sair de um ponto de vista da interagao para uma posicao
derivada do estudo de estruturas sociais basicas. [...] Quando
enxergamos o ajuntamento como algo que tem que corporificar a
ocasiao social em que ele ocorre, temos mais razoes adicionais para
lhe dar importancia (Goffman, 2010; p. 260).

A principal contribui¢ao da teoria goffmaniana é ter mergulhado nas
menores circunstancias das relacdes sociais para explicar como as
regulagoes e os envolvimentos orientam o comportamento dos indi-
viduos em uma interacao e como esse mesmo individuo sai do outro
lado, transformado por essa interacao que sustenta boa parte dos
elementos de um cotidiano. Ninguém como ele escrutinou os
codigos, posturas e projecoes inscritas no corpo a partir de trocas
entre dois ou mais sujeitos presencialmente dispostos, engajados e, a
um s6 tempo, vulneraveis um ao outro: o corpo como instrumento
moldado para executar e reproduzir determinadas regras sociais,
identificadas por ele como as propriedades situacionais (Goffman,
2010; Persson, 2019; Pitanga, 2012), mas, que também, produz a
nocao do eu, fruto da ordem da interacao e ao mesmo tempo alicerce
também dela (Goffman, 2007).

A aposta de Goffman é se, em um encontro de dois individuos pode
se instalar um conjunto de regramentos que ordenam essa interagao,
é porque trata-se de um acontecimento social merecedor de analise
séria. Nenhum empreendimento sociologico antes dele havia apre-
sentado de modo tao minucioso o corpo como instancia nao s6 de
exercicio e projecao de forca fisica, mas como instrumento funda-
mental para a comunicagao e para o encaixe entre expectativas de
dois individuos dotados de sociabilidade que, por essa caracteristica,
sedimentam a propria nocao de humanidade, posto que comparti-
lhada entre as pessoas.

Caso a andlise das situacdes de envolvimento possa levar a uma
compreensao da estrutura das diversas formas de interagao social
desenvolvida quando dois individuos estao fisicamente presentes, €
porque tratar o tema da deficiéncia no arcabouco goffmaniano pode
ser capaz de revelar os impactos trazidos para o cotidiano dessas
pessoas quando se analisa as barreiras que impedem o envolvimento
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delas em atividades constituintes da interacao. Tanto na CIF quanto
na Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia da ONU,
a definicao de deficiéncia é aquela cuja relacao entre impedimentos
corporais e fatores ambientais leva a restricao de participacao social
pelos impactos na interacao.

Como se da, no entanto, a interacao social das pessoas com defici-
éncia tem sido mencionada em termos macroestruturais dos efeitos
sobre os individuos das imposicoes sociais e culturais, com pouco
detalhamento de como se opera os elementos fundantes da interagao
entre a pessoa com deficiéncia e as outras pessoas, € delas com a
sociedade. Havendo restricao no envolvimento, pelas barreiras
enfrentadas pelas pessoas com deficiéncia, consequentemente oS
engajamentos as atividades, as relacdes e aos ambientes torna-se
prejudicado. Esse detalhamento das composicoes da interagao que a
teoria goffmaniana permite € rico de possibilidades para uma avali-
acao da deficiéncia na perspectiva biopsicossocial.

A ordem da interacao social € tao importante para a socializacao que
pode explicar, por exemplo, por que uma crian¢ca com autismo de
poucos anos de idade - ainda que nao consiga elaborar o significante
nem o significado do ato de dar tchau e alguns deles inclusive o
fazem com a palma da mao virada para si — dé valor a esse ato. E ao
tentar manifesta-lo a pedido de sua pessoa de mais confianca e inti-
midade - como a mae ou o pai -, direcionando o gesto a um desco-
nhecido, o fazem com dificuldades. Por vezes, diferentemente do
habitual, para cumprir com o ritual da interacao, mesmo que nao
passe pelo crivo da avaliagao critica, uma vez que tal juizo € substi-
tuido pelo automatico do ato interativo que internaliza o gesto nos
sujeitos pelo seu valor instrumental a socializagao.

Quando Goffman introduziu analises sobre contingéncias na inte-
racao social em seu livro Comportamento em Lugares Publicos de 1971,
traduzido no Brasil apenas em 2010, sua teoria parece inclusive
promover uma ruptura com as elaborac¢oes anteriores (Persson, 2019).
Se as publicacoes antes desta foram em grande parte caracterizadas
por suposi¢coes sobre a ordem e relatos que sugeriam a ordem, a
partir de Comportamentos em Lugares Publicos, as analises de contin-
géncias na interacao elevam sua formulacao teodrica a outro patamar
critico dos determinantes macroestruturais da sociedade e seus
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reflexos nas interacdes, em que tais contingéncias podem ser resu-
midas pelo conceito de impropriedades situacionais (Abrams, 2014).
Para Goffman, na presenga de outros, os individuos se orientam por
um conjunto especial de regras que governam a alocagao de envolvi-
mento para sustentar a ordem interativa. E, “sobre o governo destas
regulagoes, o individuo descobre que parte de sua capacidade de
envolvimento estd reservada ao ajuntamento em geral (e por tras
disso, sua ocasiao social)” e nao apenas aos imediatamente presentes
(Goffman, 2010, p. 259), o que aproxima essa abordagem teoérica da
perspectiva interacional ao modelo social e ao modelo interativo da
propria CIF.

Isto €, a partir daquela obra, € possivel na teoria goffmaniana
perceber explicitamente nao s6 aquilo que mantém a ordem da inte-
racao, mas também, aquilo que a ameacga, de fora para dentro e
também no interior de sua constituicao. Essa deixa traz implicacoes
para o tema da deficiéncia e esse texto buscou aproximar esse
enfoque ao arcabouco do modelo social, pelo enquadramento da
avaliacao biopsicossocial com tais objetivos, a fim de incentivar novas
abordagens criticas a partir de agora.

Consideracoes finais

O esforgo aqui empreendido foi o de buscar relacionar trés dimen-
soes (a teoria goffmaniana, a perspectiva biopsicossocial da CIF e o
modelo social) para conceber um quadro de analise tedrica, na pers-
pectiva de totalidade, da deficiéncia como producao social e
expressao de desigualdades produzidas pelo capitalismo, ao oferecer
ferramentas conceituais a profissionais avaliadores. Pois, sem partir
de uma proposta teodrica, profissionais podem nao conseguir
perceber elementos que estruturam o ato avaliativo da deficiéncia na
perspectiva critica, e a avaliacao da deficiéncia podera ficar distante
dos pressupostos do modelo social.

Minha proposta € a de conceber que as interagoes sociais constituem
manifestacoes ontologicas da condicao humana. Por barreiras
enfrentadas, as pessoas com deficiéncia sofrem impactos significa-
tivos nas interacgoes, ao ponto de impedir sua participagao plena na
sociedade em igualdade com as demais, comprometendo inclusive o
reconhecimento da nocao de sua dignidade. Conceber a natureza
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ontologica das interagdes sociais para a condigao humana nao quer
dizer assumir como concepgao abstrata uma formulacao ideal sobre
como deveria ser a vida e a nossa condi¢ao. Mas, pelo contrario,
significa que € uma categoria que expressa teoricamente o modo
como se constitui na realidade nossa condicao humana, nos termos
da nocao de ontologia defendida por Karel Kosik (2002).

No ano de 2021, a Lei 14.176 de iniciativa do governo federal e apro-
vada pelo Congresso brasileiro criou a possibilidade de que a avali-
acao da deficiéncia realizada por assistentes sociais do INSS pudesse
ocorrer remotamente, a distancia entre avaliador(a) e avaliado(a) por
meio de videoconferéncia (Brasil, 2021). Ao introduzir a possibilidade
de avaliacao remota por teleconferéncia ataca-se um dos pressu-
postos basilares da avaliagcao na perspectiva do modelo social: o da
deficiéncia considerada pela interacao social, visto que, como argu-
mentado, a interagao se estrutura por trés processos, quais sejam, os
ajuntamentos sociais, os engajamentos de face em copresenca fisica € a
situacgao social.

A expressao corporal e os engajamentos de face que estruturam as
propriedades situacionais sao impedidos de serem avaliados a
distancia, por projecoes de imagens recortadas em uma chamada por
teleconferéncia que altera o comportamento, a percepgao, a pron-
tidao para respostas, a postura e a comunicabilidade das pessoas
avaliadas. Por exemplo, em uma telechamada, nao s6 havera imagens
distorcidas das pessoas com deficiéncia fisica, prejudicando a analise
da expressao corporal, mas também inconsisténcias na analise de
barreiras comunicacionais enfrentadas por pessoas com deficiéncias
sensoriais (auditiva e visual), além de mudangas nos regramentos
comportamentais operadas por pessoas com deficiéncia em frente a
uma tela de computador ou de um celular, como aquelas observadas
por criang¢as com autismo.

Realizei um estudo baseado metodologicamente na nogao de
enquadramento de Goffman, empregando-o para uma anilise de
contetido, uma das vertentes possiveis do uso da analise goffmaniana
de quadros. O objetivo foi o de tratar a avaliacao da deficiéncia na
perspectiva biopsicossocial como um enquadramento, a fim de inves-
tigar a pertinéncia de conceitos goffmanianos, em uma aproximacao
com pressupostos do modelo social, visto que o ato avaliativo nao é
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um mero recorte simulado da realidade. Isto permitiu uma articu-
lagao entre a analise da ordem da interacao e das impropriedades
situacionais a experiéncia dos participantes (avaliador e avaliado),
pelo (nao) desempenho de atividades da pessoa com deficiéncia e o
modo de compreendé-la pelo avaliador(a).

A principal contribuicao, portanto, das elaboracoes aqui apresentadas
foi a de refletir sobre os conceitos de ordem da interagdo e impropri-
edades situacionais aplicados a tematica da deficiéncia, alargando as
compreensoes sobre a teoria goffmaniana e suas contribuicoes ao
tema que superam em muito aquelas circunscritas ao conceito de
estigma. Para, no ato avaliativo da deficiéncia, articular de forma
dinamica disposi¢des corporais, circunstancias ambientais e de
fatores ambientais (estruturais, sociais e culturais), para definir a
deficiéncia como resultado da inter-relacao entre esses elementos.
Embora a CIF pressuponha um modelo interativo de multiplas dimen-
soes, ela pouco elucida o modo como condigdes de envolvimento
fazem com que as pessoas desempenhem ou nao atividades rele-
vantes a interacao. Por outro lado, os elementos constituintes da
ordem interativa de Goffman, pouco explicitam situagdes nas quais
os envolvimentos sao impedidos de ocorrer, ocasionando nao desem-
penhos de atividades, por fatores extrinsecos aos individuos, mas que
incidem na interacao, interditando-a, como no caso da relacao de
pessoas com deficiéncia com barreiras, com outros e delas com
ambientes restritivos.

Propus que a concepgao goffmaniana de ordem da interagao traz
como uma de suas principais contribuicoes ao tema da deficiéncia
criar condi¢oes para desvelar as causas e as consequéncias do nao
desempenho de atividades e o nao envolvimento dessas pessoas em
situagoes sociais. Pois para Goffman, na presenca de outros, os indi-
viduos se orientam por um conjunto especial de regras que governam
a alocacao de envolvimento para sustentar a ordem interativa. Expus
que essa dimensao € particularmente discrepante para as pessoas
com deficiéncia, pelas barreiras enfrentadas e suas singularidades, o
que evidencia licoes sociologicas goffmanianas relevantes, especifi-
cando assim uma dimensao relacional que o modelo social da defici-
éncia tanto preza, mas que assume tacitamente sem demonstrar
COmMoO Se opera.
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90 O momento em que individuos estao fisicamente disponiveis uns aos

outros, face a face e em copresencga, desnuda, para Erving Goffman,

uma das situacdes mais importantes para a constituicao da sociedade

e da propria condicao humana: o ato da interacao. E, nela, reside a

base fundante das situagdes que fazem com que e como as pessoas

com deficiéncia participem da sociedade, nos termos do modelo

social. O estudo ora apresentado visa abrir possibilidades para outras

investigagoes, ao ampliar e fortalecer a perspectiva emancipatoria do

modelo social da deficiéncia, seja por outros desdobramentos

tedricos, seja por aplicagao em pesquisas empiricas.
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1 Trés anos apos Goffman publicar seu Estigma, Paul Hunt publica em 1966

Stigma: A Critical Condition, considerados autor e livro inaugurais do

modelo social da deficiéncia, sem, no entanto, mencionar a obra goffma-

niana (Ferrante, 2020; Brune et al., 2014). Esse fato inicia uma longa traje-

toria de criticas de tedricos do modelo social as elaboragdes de Goffman,

embora sejam feitas em grande parte a aspectos pontuais, desconsiderando
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o arcabougo mais geral de sua teoria e implicagoes dela para a compreensao
da deficiéncia como desigualdade.

2 No Brasil, o Instituto Nacional do Seguro Social (INSS) é responsavel
pelas avaliacoes biopsicossociais da deficiéncia no momento de concessao
do BPC e da aposentadoria a pessoa com deficiéncia pela Lei Complementar
142 /2013. Realizadas por meédicos peritos e assistentes sociais, essa avali-
acao biopsicossocial com base na CIF e na Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da ONU, de 2006, ocorre desde julho de 2009 no
pais. Componho o contingente de assistentes sociais do INSS ha dez anos e
meio, realizando semanalmente cerca de trés dezenas de avaliagoes de plei-
teantes de beneficios para pessoas com deficiéncia na perspectiva biopsi-
cossocial e sou uma pessoa sem deficiéncia. Sao estas experiéncias que
acumulo, além de dezoito anos de pesquisas no marco do modelo social,
que me permitem refletir sobre os limites e possibilidades de uma avaliagao
com base no enfoque biopsicossocial na relacao com o modelo social da
deficiéncia e com os conceitos goffmanianos.

3 Linha € um padrao de atos verbais e nao verbais com o qual o individuo
expressa sua opiniao sobre a situacao, e através disto sua avaliagao sobre os
participantes, especialmente ela propria. Agir de acordo com a linha ¢é
fundamental para manter a fachada na interagcao (Goffman, 2011).

Portugués

Nos ultimos anos, as ciéncias sociais consolidaram uma compreensao da
deficiéncia, superando o determinismo biomédico, ao explica-la como
construgao social surgida da relacao entre corpo e os ambientes. Deu-se no
campo dos estudos da deficiéencia (disability studies), no para-
digma denominado modelo social, cuja concepgao central defende que o
ordenamento capitalista impoe barreiras a diversidade corporal. Antes do
modelo social, o pensamento sociologico de Erving Goffman contribuiu com
elaboragoes seminais sobre interacao e corpo em situagoes sociais cotidi-
anas. Proponho que a teoria de Goffman, embora classica e necessaria de
alguns ajustes aos pressupostos criticos do modelo social, favorece sobre-
tudo uma avaliacao da deficiéncia na perspectiva orientada pela ordem da
interagao. Utilizo-me do método do enquadramento ou analise de
quadros (frame analysis), a partir da experiéncia enquanto profissional que
avalia a deficiéncia e pesquisa os estudos criticos da deficiéncia, e busco
investigar o potencial de uso da teoria goffmaniana para caracterizar a defi-
ciéncia na perspectiva biopsicossocial. Analisei criticamente os conceitos de
interacdo face a face, fachada, copresenca, expressdao corporal, envolvi-
mento, estigmatizagdo e impropriedade situacional que, conjuntamente,
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podem fornecer um arsenal analitico a profissionais para analisarem a
relacao dinamica entre corpos, diferencas e contextos no ato avaliativo, em
dialogo com o modelo social.

Espanol

En los ultimos anos, las ciencias sociales han consolidado una comprension
de la discapacidad que supera el determinismo biomédico al explicarla
como una construccion social que surge de la relacion entre el cuerpo y los
entornos. Esto ha tenido lugar en el campo de los estudios sobre discapa-
cidad, dentro del paradigma conocido como modelo social, cuya concepcion
central sostiene que el orden capitalista impone barreras a la diversidad
corporal. Antes del modelo social, el pensamiento sociologico de Erving
Goffman aport6 elaboraciones fundamentales sobre la interaccion y el
cuerpo en situaciones sociales cotidianas. En este trabajo sostengo que la
teoria de Goffman, aunque clasica y necesitada de algunos ajustes a los
supuestos criticos del modelo social, propicia especialmente una evaluacion
de la discapacidad desde la perspectiva de la interaccion. Utilizo el método
del analisis de marcos, basado en mi experiencia como profesional que
evalua la discapacidad e investiga los estudios criticos sobre discapacidad, e
intento investigar el potencial de utilizar la teoria goffmaniana para caracte-
rizar la discapacidad desde una perspectiva biopsicosocial. Analicé critica-
mente los conceptos de interaccion cara a cara, fachada, copresencia,
expresion corporal, implicacion, estigmatizacion e impropiedad situacional,
que juntos pueden proporcionar un arsenal analitico para que los profesio-
nales analicen la relacién dindmica entre cuerpos, diferencias y contextos
en el acto evaluativo, en didlogo con el modelo social.

English

In recent years, the social sciences have perfected their understanding of
disability by going beyond biomedical determinism to explain it as a social
construct arising from the relationship between the body and its environ-
ment. This has happened in the field of disability studies, within the
paradigm known as the social model, whose central conception holds that
the capitalist order imposes barriers to bodily diversity. Prior to the social
model, the sociological thought of Erving Goffman contributed to thinking
about interaction and the body in everyday social situations. I consider that
Goffman's theory, although classic and requiring some adjustments to the
critical assumptions of the social model, favours above all an assessment of
disability from the point of view of interaction. I use the method of
framing or frame analysis, based on my experience as a professional in
disability assessment and research into critical disability studies, and I try
to explore the possibility of using Goffman's theory to characterise disab-
ility from a biopsychosocial point of view. I critically analyse the concepts of
face-to-face interaction, facade, co-presence, bodily expression, involve-
ment, stigmatization, and situational inappropriateness, which together can
provide an analytical arsenal for professionals to analyse the dynamic rela-
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tionship between bodies, differences, and contexts in the act of assessment,
in dialogue with the social model.

Keywords
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Introducao

1 O presente artigo visa analisar a relacdo entre Danca Afrobrasileiral e
deficiéncia, a partir da proposta artistico-educativa “Oficina Danca
de Rainhas: danca afro e deficiéncia”, promovida, em 2019, pela Ativi-
dade Curricular em Comunidade e Sociedade (ACCS)? Acessibilidade
em Transito Poético, vinculada a Escola de Danca da Universidade
Federal da Bahia (UFBA), sob coordenagao das docentes Edu Oliveira,
Cecilia Accioly e Maria Beatriz do Carmo.

2 A referida oficina, com mediacao da professora Marilza Oliveira, e
ministrada pelas dancarinas Josy Brasil e Graziela Santos, € rica para
analise interseccional dos capacitismos (Mello, 2019) sofridos pela
bailarina por conta de marcadores de raga e deficiéncia aqui proposta
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por visibilizar a trajetoria de Josimare de Cristo Reis, conhecida como
Josy Brasil, uma dancgarina negra com deficiéncia.

3 Inspirados pela perspectiva descolonial de Walter Mignolo (2008,
p. 288), em sua proposta de “desobediéncia epistémica”, e nas discus-
soes de Robert McRuer (2006) a respeito da normatividade de corpos
sem deficiéncia como aqueles funcionais, capazes, ‘normais’
tomamos o conceito de “bipedia compulsoria” (Carmo, 2020), criado
no contexto da Danca por Edu Oliveira, para refletimos sobre como a
corporalidade de Josi coloca em xeque os padroes que foram se
fixando no contexto da Dancga Afrobrasileira, assim como os padroes
excludentes fixados pela dancga classica e moderna. Inicialmente,
entao, sera apresentado o contexto historico das mudangas ocorridas
nessa instituicao de ensino que estimulam a producgao deste artigo.
Em seguida, através de levantamento bibliografico, sera abordada a
criacao e desdobramentos da Danca Afrobrasileira, tracando uma
trajetoria desde a sua precursora, a coredgrafa e dancarina Mercedes
Baptista até a experiéncia da dangarina Josy Brasil, primeira mulher
negra com deficiéncia a vencer um concurso para ser rainha de bloco
afro, no carnaval de Salvador, que concedeu entrevista para a
producao dessa escrita.

4 A Escola de Danga da UFBA é considerada referéncia no seu campo
de conhecimento no Brasil, e reconhecida por seu pioneirismo e
carater inovador na formacao de pessoas artistas, professoras e
pesquisadoras qualificadas, que muito tem contribuido para a
producao do saber em Danca, desde sua fundacao, em 1956.

5 Ao completar sessenta anos, em 2016, essa instituicao de ensino
passou por mais um momento importante de mudancas na sua estru-
tura, entre elas: a reavaliacao do curriculo para os cursos da gradu-
acao; implantacao do curso de Licenciatura de Educacao a Distancia
(EAD) e, também, uma série de concursos para selecao de docentes
efetivas. Naquele certame, foram aprovadas a professora Marilza
Oliveira e o professor Edu Oliveira. Respectivamente, a primeira
docente negra a atuar na disciplina, recém implantada, referente aos
Estudos do Corpo com énfase em Dancas Populares, Indigenas e
Afro-Brasileiras e o primeiro professor cadeirante de uma faculdade
de Danca, no Brasil.
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6 Se por um lado, a presenca dessas docentes em espacos de cons-
trucao de saber de uma tradicional instituicao de ensino corresponde
as mudancgas paradigmaticas em curso, por outro lado, o tempo que
isso demorou a acontecer também revela o atraso com que essas
questoes sao reconhecidas. Sobretudo, quando, durante anos, a
Escola de Danga da UFBA, negou o compartilhamento de saberes
concernentes aos povos originarios e populacao negra, historica-
mente excluidos, bem como a entrada de indigenas, pessoas negras e
com deficiéncia em seu quadro docente. O campo da Danca ainda
demonstra dificuldade em incorporar - verdadeiramente - experién-
cias que nao estejam enquadradas nos canones de uma danca classica
ou moderna, forjadas pelo corpo branco, cisgénero e sem deficiéncia
que ocupa, majoritariamente, os espacos de formacao, criagao, cura-
doria, critica e producao nessa area.

7 De maneira geral, no ambiente da Danca, parece que a participagao
de artistas com deficiéncia ainda fica restrita a determinados espacos
e eventos que se entendem como “inclusivos”, limitando a sua
producao a um unico discurso e ao tema da deficiéncia. Entretanto,
os ambientes da danga negra, contrarios aos padrdes eurocentrados
que se estabeleceu, em Salvador, como Danca Afrobrasileira, também
mantém logicas excludentes e opressoras em relagao as pessoas com
deficiéncia na construcao de uma danga pautada na “capacidade
corporal compulsoria” (McRuer, 2006; Moreira et al., 2022). A
supremacia da verticalidade e virtuose presentes em outras dancas
infringem, historicamente, opressoes também ao povo negro com e
sem deficiéncia.

No mundo branco, o homem de cor encontra dificuldades na
elaboracao de seu esquema corporal. O conhecimento do corpo é
unicamente uma atividade de negacao. E um conhecimento em
terceira pessoa. Em torno do corpo reina uma atmosfera densa de
incertezas (Fanon, 2008, p. 104).

8 Dificuldades estas, que acabam, muitas vezes, fazendo com que as
pessoas negras tendam a interiorizar e adaptar, as suas concepgoes
artisticas, modos de organizacao que fogem aqueles proprios da
cultura africana, aqui, reelaborados. Nesse sentido, é notoéria a
exclusao da pessoa negra com deficiéncia na construcao de uma
danca brasileira afrorreferenciada, pela impossibilidade de sua parti-
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cipacao diante da maneira como essa danca se desenvolveu e perma-
nece tanto nos espagos artisticos, quanto pedagogicos. Se, por uma
perspectiva historica, lutamos sempre por reconhecimento, visibili-
dade, respeito, inclusao e nao violéncia, de que maneira a Danca
Afrobrasileira poderia colaborar na escrita de novas narrativas da
historia das pessoas negras com deficiéncia?

No caso desta danga, percebemos que na sua concepcao modernista,
também foi fortemente influenciada a partir da universalizacao e
predominancia da pessoa branca como parte de uma construgao
ideologica, colonial e racialista que fez com que se colocasse como
modelo de narrativas, se percebendo como definicao de normalidade.
No entanto, nao se privaram de adotar elementos especificos da
cultura negra, usufruindo de suas riquezas, tomando-as para si, mas
desprezando quem a produziu.

Em seu artigo “Danga Afro: uma dan¢a moderna brasileira’, Mariana
Monteiro (2011) explica que com o crescimento e estabelecimento da
indastria cultural de massa no pais aparecem, no cenario cultural,
novas modalidades de danca afro. Fora das festas populares e dos
rituais religiosos, surge como uma danca de palco, conectada com a
producao radiofénica, com o teatro musical, com o cinema, entrecru-
zando cultura popular, erudita e de massa. Para fomentar uma tema-
tica exclusivamente brasileira na producao artistica, torna-se neces-
sario instituir sistemas de tradugao e releitura das praticas populares
presentes em festas populares, religiosas e profanas, e em terreiros
de candomblé. “A aparicao da danca afro, inventada e praticada sob a
lideranca da artista negra Mercedes Baptista (1921-2014), na década
de 50, parece decorrer desse processo” (Monteiro, 2011, p. 5).

Investindo no fomento a valorizacao da arte brasileira, no ano de
1939, o ministro Capanema convidou Eros Volusia (1914-2004), baila-
rina branca, para assumir a direcao do curso de ballet do Servico
Nacional do Teatro - SNT, 6rgao publico criado em 21 de dezembro
de 1937, subordinado ao Ministério da Educacao e de Saude Publica
para incentivar e difundir a cultura nacional. Em 1945 Mercedes
Baptista é aceita no curso dirigido por Eros Volusia e com ela tem
suas primeiras aulas de balé classico e danga folclorica.
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Da escola do SNT, Mercedes reclama por ter sofrido discriminagao
da parte de Eros Volusia e de ter sido pouco valorizada. Foram
analisadas fotos em que Eros aparece acompanhada de suas alunas
ou de algum corpo de baile e podemos notar a auséncia de bailarinas
negras, mesmo quando se tratava de coreografias inspiradas na
cultura afro-brasileira. Em geral, vemos apenas a presenga de negros
em meio aos tocadores de atabaque, no conjunto musical que
acompanhava as bailarinas. Talvez isso possa ser considerado um
sinal de que, embora o interesse pela cultura de origem africana
fosse crescente nos circulos culturais mais elitizados, um espacgo real
para a atuacgao do bailarino negro ainda nao se efetivara (Monteiro,
2011, p. 6).

Diante deste estudo e analise feitos por Monteiro (2011), percebemos
0 quanto o branco se acredita dono da terra e das pessoas que ele
desumaniza; “ele se considera o senhor predestinado deste mundo.
Ele o submete, estabelece-se entre ele e o mundo uma relacao de
apropriacao” (Fanon, 2008, p. 117).

Partindo desta premissa, a Dancga Afrobrasileira, principalmente as
recriadas a partir das dangas dos orixas, demonstra sofrer obliteragao
nos espacos considerados de hierarquia e poder, sendo sempre vista
como algo menor e sem relevancia artistica. Ora! Toda essa violéncia
simbdlica acontece quando essa estética de danca € proposta pela
propria pessoa negra, pois quando € a pessoa branca que se apropria
e produz arte de procedéncia africana, ela é visibilizada e acla-
mada publicamente.

Isto nos mostra como esta negativacao da estética negra da dancga
engendra, recorrentemente, a abolicao destes conhecimentos que,
inclusive, se expandem para o ambito académico. Este espago esta
repleto de intelectuais brancos(as) que desprezam os saberes do povo
negro. No entanto, se apropriam destes saberes sem nenhum cons-
trangimento, produzindo pesquisas sobre sua historia 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) compreende que “o espaco institucional racista de base inten-
sificou o modelo colonizado de conhecimento, e a colonizacao epis-
témica, uma vez instalada, trouxe novo estimulo para a continuacao
da exclusao racial” (Carvalho, 2020, p. 85).
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Esse ainda acredita que

A condicao mesma das universidades foi colonizada. Nossa elite
branca trouxe uma elite académica européia branca para fundar uma
universidade estritamente nos moldes das universidades ocidentais
modernas. O modelo institucional foi o humboldtiano, com a
separagao entre saberes da matriz europeia e inscrevendo nossa
academia como uma variante da chamada civilizacao ocidental
(Carvalho, 2020, p. 84).

Em termos da producao artistica, companhias brasileiras de danca
contemporanea que prezam por elenco majoritariamente branco,
ocupando func¢oes de direcao, coreografia e danc¢arinas, trazem como
fonte de inspiracao para suas estéticas cénicas as divindades ioru-
banas que, contraditoriamente, sao diabolizadas pelo pensamento
eurocéntrico. Estas montagens artisticas sao, frequentemente, acla-
madas pelas mais diferentes midias, ocupando diferentes palcos,
tendo como ponto de partida a exploragao da tematica advinda, prin-
cipalmente, do candomblé e da umbanda. Porém, nao deixam de
enunciar na corporalidade da pessoa dancarina, a técnica classica,
facilmente reconhecivel pelo publico.

Esta condicao nos leva a admitir que as nossas fontes culturais,
tratadas como objeto de pesquisa artistica pela branquitude, ainda
continuam, nos espacos referentes a dancga, capturadas pela logica
hegemonica que se abastece dos saberes africanos para promoverem,
desrespeitosamente, a exclusao de seus descendentes. Com isso,
acaba por negar a possibilidade de pessoas coredgrafas e dancarinas
negras protagonizarem papéis em conformidade com o que lhes
é proprio.

Inclusive, nos espacos de ensino, esta dinamica de apagamento se
mantém continuada e, apesar de sabermos da existéncia da lei
10.639/03, que trata da obrigatoriedade do ensino da cultura negra,
ainda assim, por conta do advento do racismo e da desigualdade
social, esta realidade é considerada distante.

O siléncio das escolas sobre as dinamicas das relacdes raciais tem
permitido que seja transmitida aos alunos uma pretensa
superioridade branca, sem que haja questionamento desse problema
por parte dos profissionais da educacao e envolvendo o cotidiano
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escolar em praticas prejudiciais em relacao ao grupo negro.
Silenciar-se diante do problema nao apaga magicamente as
diferencas e, ao contrario, permite que cada um construa, a seu
modo, um entendimento muitas vezes estereotipado do outro. Esse
entendimento acaba sendo pautado pelas vivéncias sociais de modo
acritico, conformando a divisao e a hierarquizagao raciais (Milan &
Soerensen, 2011, p. 2).

Esta situacao se da, especificamente, devido a inexpressiva partici-
pacao de pessoas gestoras, coordenadoras e professoras negras no
ambito de ensino, inclusive de arte, pelo nao reconhecimento da
diversidade que promove o preconceito.

Danca da Rainha Mercedes
Baptista: contexto da
Danca Afrobrasileira

Lembrando o contexto em que surge a Danca Afrobrasileira, trazemos
como paisagem o movimento modernista nacional, que teve inicio na
primeira metade do século XX. O movimento artistico, cultural e lite-
rario tem seu marco oficial com a Semana de Arte Moderna de 1922 e
aparece como propulsor para a inovacao no campo artistico e
cultural, agregando as manifestagdes populares indigenas e africanas
na formacgao de uma cultura moderna brasileira.

Eros Volusia e Mercedes Baptista sao referéncias quando tratamos de
balé classico e Danca Afrobrasileira. Isso porque, na estilizacao das
suas dangas, ambas trouxeram a figura do orixa como um dos princi-
pais elementos constituintes. A primeira, mulher branca, nascida no
Rio de Janeiro, em uma familia da elite carioca, iniciou sua formacao
em balé classico aos quatro anos de idade. Projetou-se, nacional e
internacionalmente, através de coreografias proprias inspiradas na
cultura brasileira. Foi-lhe atribuida a invenc¢ao de um “bailado naci-
onal”’, num movimento que seguia as proposi¢coes da Semana de Arte
Moderna de 1922, através da incorporacao, na danga classica, de
elementos culturais, essencialmente, negros.

Assim, a Danga Afrobrasileira, caracterizada como primitiva, sensual,
exotica, era utilizada por artistas brancas, como Eros, que se conside-
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ravam em nivel de superioridade. Com comportamento racista, expli-
citamente notado nos lugares onde seu trabalho era apresentado,
destinava a figura artistica do elenco negro, presente em suas obras,
o lugar de subordinagao. Essa condicao era percebida nos diversos
espacos onde apresentavam seus trabalhos. Certamente, a valori-
zacao a ser dada aos dancarinos e dancarinas afrodescendentes so
seria efetivada quando um deles, em busca de sua autonomia e
direitos, de forma politica, organizada e critica, ocupasse o espaco
de lideranca.

A segunda, mulher negra, nascida no interior do Rio de Janeiro, de
origem humilde, trabalhou como domeéstica e bilheteira de
cinema. Tornou-se Girl no teatro de revista, espaco que abriu possi-
bilidades para que realizasse o desejo em estudar danga gratuita-
mente com Eros Volasia. Conquistou, em pouco tempo, a oportuni-
dade de subir ao palco para se apresentar. Ali, sofreu processos
violentos de invisibilizacao e subalternizagao, o que a fez buscar a
Escola de Danca do Theatro Municipal, onde lhe foi permitido
frequentar gratuitamente as aulas, apoOs relatar sobre sua realidade
social (Melgaco, 2007).

No livro “Mercedes Baptista - A criacao da identidade negra na
danc¢a’, o autor Paulo Melgaco confirma:

Naquele mesmo ano, aconteceu sua primeira apresentacao publica,
em um espetaculo organizado por Eros, no Teatro Ginasio Portugués.
O pianista da escola criou a musica “pintando o sete” para que ela se
apresentasse em conjunto com Otacilio Rodrigues. A apresentagao
foi um sucesso, confirmando o talento da jovem para a danga
(Melgaco, 2007, p. 14).

Nesta ocasiao, mesmo fazendo papel de empregada no namero apre-
sentado, Mercedes Baptista arrancou aplausos da plateia, sendo
mencionada no jornal o Globo como “a revelagao da noite”, junta-
mente com Otacilio. Esse evento rendeu o convite para que a apre-
sentacao fosse feita em outro local e Eros foi solicitada a selecionar
os melhores nimeros. Para surpresa de Mercedes, o seu nao foi esco-
lhido, ficando magoada por sua professora e coreografa ter escolhido
outro, interpretado por um bailarino branco e que nao tinha nenhum
destaque no corpo de baile.
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Esse foi um dos tantos episodios que ocorreram, fazendo com que
Mercedes Baptista se sentisse pouco valorizada e até discriminada
por Eros. Nos diversos ambientes culturais frequentados pela elite, as
apresentagoOes artisticas que traziam temas relacionados a africani-
dade eram muito requisitadas e apreciadas. O problema é que era
negado ao corpo negro a oportunidade de ocupar esse espaco,
estando sabotada, recorrentemente, sua atuacao.

Diante das recorréncias racistas que sofria no Corpo de Baile por ser
uma mulher negra, acabou participando do concurso promovido pelo
Teatro Experimental dos Negros (TEN), sendo eleita a “Rainha das
Mulatas” O concurso tinha como objetivo ampliar a autoestima da
mulher negra brasileira promovendo sua beleza. Nesse momento,
inicia a sua relacao de amizade com Abdias do Nascimento, fundador
do TEN que a convida para integrar a entidade como bailarina, coreo-
grafa e colaboradora.

Foi no 1° Congresso do Negro Brasileiro, que tinha como foco discus-
soes e estudos das questdes referentes ao negro, elaborado pelo TEN,
de 26 de agosto a 4 de setembro de 1950, no Rio de Janeiro que
Mercedes conheceu Katharine Dunham, antropoéloga, dancgarina,
coreografa, professora e ativista social na defesa de causas relacio-
nadas ao negro. Dunham veio ao Brasil realizar diversas atividades
artisticas com o proposito de oferecer uma bolsa de estudos, oportu-
nizando a atuacao em seu grupo, na cidade de Nova lorque.
Mercedes, além de sua competéncia artistica e por ja estar envolvida
com o movimento negro brasileiro, foi a escolhida. De volta ao Brasil,
comecou a introduzir na sua pratica o aprendizado adquirido com
Dunham que motivava a busca pela descoberta de um estilo de danca
que valorizasse a sua afrodescendéncia.

As dangas dos orixas se tornaram inspiracao para a criagao do Balé
Folclérico de Mercedes Baptista, que foi considerada a criadora da
identidade negra para a Danga reconhecida como Afrobrasileira.
Mesmo nao sendo adepta da religiao do candomblé, se encarregou de
reelaborar e aplicar essa danca em suas aulas e nos trabalhos coreo-
graficos para os palcos. Podemos dizer que a sua danca trouxe algo
de especifico: a valorizacao da tradicao africana por intermédio da
danca dos orixas em ruptura com os codigos do balé classico.
Contudo, as suas aulas se estruturavam nos moldes da técnica clas-
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sica e da danca moderna com barra, centro, diagonal e a nomencla-
tura de alguns passos em franceés.

Investigacoes direcionadas para a criagao de formas de dancas que se
ajustassem ao cenario artistico-cultural vigente, sem considerar a
diversidade de corpos, promoveram o aparecimento da Danga Afro-
brasileira. Tal danca conformou-se com base na reproducao das
dancas dos orixas, mas desconsiderou algumas narrativas mitolégicas
iorubanas, apresentadas por meio de itans referentes a presenca de
determinado orixa com deficiéncia. No itan “Ossaim é mutilado por
Orunmila”, Reginaldo Prandi (2001, p. 160) revela a condicao de orixa
com deficiéncia que se torna Ossaim.

Ao indicarmos o itan supracitado acreditamos ser possivel reelaborar
e ressignificar a deficiéncia no contexto da nossa escrita, colabo-
rando para repensarmos algumas atitudes e pensamentos na relacao
com a pessoa negra com deficiéncia em diversos ambientes, inclusive
na Dancga. Trazemos para o campo simbolico a existéncia dessas
pessoas e suas contribuicdes para a sociedade, destituindo a defici-
éncia da sua heranca historico-religiosa como culpa ou resultado de
um castigo divino, como algo negativo ja que se torna, pelo que nos
conta esse itan, uma das caracteristicas do proprio orixa.

Imaginar a continuidade desse itan a partir do ponto em que Ossaim
passa a viver com uma nova corporalidade e continua sendo o mesmo
orixd realizando igualmente todos os seus feitos, seria rejeitar a
historica tnica (Adiche, 2019) que vem sendo contada, ao longo dos
tempos, sobre as pessoas com deficiéncia. Ou seja, Ossaim nao deixa
de ser orixa por causa da deficiéncia, assim como uma mulher negra
nao deixa de ser mulher, nem negra, e muito menos dancgarina, por
possuir uma deficiéncia.

Deste modo, questionamos: como compreender as conformacoes da
Danga Afrobrasileira, reelaborada a partir das dancas dos orixas e

seus orikis® e itans?

, se este aspecto € totalmente desconsiderado
nos contextos artistico-educativos por parte das pessoas proposi-
toras e fazedoras destas dancgas? Principalmente quando falamos de
Salvador, um dos poélos afirmado com os movimentos realizados pelos
afrodescendentes que lutaram pelo resgate da cultura de motriz afri-
cana e seus valores, tao violentados, negados e oprimidos ao longo da

historia, onde essa danga se configura como um territorio de resis-
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téncia. Neste sentido, a danca negra surge como contradispositivo do
racismo, da exclusao, da invisibilidade, negadores da identidade
negra. Ela é atitude politica! (Silva, 2016).

Danca da Rainha Josy Brasil

Josimare de Cristo Reis, conhecida como Josy Brasil, € uma dancarina
e comunicologa, nascida na zona rural do interior da Bahia. Admira-
dora da dancga e do esporte, pelo contexto familiar e territorial, nao
recebeu incentivo para desenvolver suas aptidoes, precisando inter-
romper uma carreira emergente e vitoriosa no Jiu Jitsu, aos 16 anos.
Assim, seguindo uma trajetéria comum a muitas pessoas que vivem
nos recantos do Brasil, decide mudar-se para a cidade grande, a fim
de conseguir melhores condigdes de vida. Aos 19 anos, casa-se com
um italiano e passa a viver na Italia, onde trabalhou como gargonete,
modelo, baba, comerciante, empresaria, entre outros servicos. Na
cidade de Bergamo, Josy conheceu um grupo de espetaculos folclo-
risticos que se apresentava com shows de musica e dancga brasileira e
latina (samba, salsa, merengue, bachata, cha-cha-cha). Foi nessa
companhia que aprendeu a dangar, permanecendo no grupo por
quatorze anos.

Apesar de sua trajetoria artistica e dos anos de trabalho com danga na
Europa, Josy ainda acredita que precisaria ter feito balé para ser
reconhecida como dancarina profissional, ja que nunca teve oportu-
nidade de um estudo formal em Danca. A imposi¢ao da danca classica
como base para outras dangas cria profundas marcas em quem nao
teve oportunidade ou nao possui a corporalidade exigida para
executa-la. Revela um discurso colonizador de ser o principio para
quaisquer dancas, embora saibamos que isso seja uma falacia. Por que
uma sambista ou uma dancarina de Danca Afro, por exemplo, preci-
saria, como imposi¢ao, saber balé para ser reconhecida?

Esse pensamento colonizador recai em inumeras exclusoes, mais
especificamente no contexto desse artigo, sobre corpos negros e com
deficiéncia. Estruturalmente, a danca classica exige um certo tipo de
corpo que nao comporta a diversidade, provocando inseguranca,
desconforto, sentimento de incapacidade e nao pertenga em quem
nao se enquadra nesses padroes. Vimos na trajetoria de Mercedes
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Baptista, admiradora, estudiosa e com formacao classica, o quanto
sua presenca foi invisibilizada e excluida no ambito desta técnica.

Recordando ainda a historia de Josy Brasil, em 2017, aos 32 anos, ela
sofreu um acidente automobilistico, na Italia, que lhe causou uma
lesao medular deixando-a paraplégica. De volta ao seu pais de
origem, Josy passou a frequentar espacos da cultura e arte de resis-
téncia negra, na cidade de Salvador, sobretudo, os shows dos blocos
afros. Essas entidades nasceram de uma relacao com a forte atuagao
politica dos movimentos negros, por causa da repressao sofrida pela
populacao negra, excluida de oportunidades, estando posicionada em
situacgao de vulnerabilidade social gerada pelo racismo.

Nesta direcao, o movimento negro buscou estratégias de lutas antir-
racistas, na promoc¢ao da integracao da comunidade negra na socie-
dade brasileira. Dentre as tantas agdes propostas, encontra-se a
inclusao de elementos da musicalidade, da danca com suas expres-
sOes corporais, indumentaria, cabelos dread ou black power, com a
finalidade de dar visibilidade aos seus corpos a partir de elementos
estéticos e de elevacao da autoestima.

Entre os principais blocos afro de Salvador, destacam-se Muzenza,
Malé DeBalé e Ilé Ayé. Este ultimo foi o pioneiro em promover
concursos da beleza negra como forma de resisténcia em resposta ao
processo excludente e de apagamento advindo da sociedade racista
soteropolitana. No ano de 1976, cria o concurso “Deusa do Ebano”
para a eleicao de uma mulher negra que se tornasse a rainha do bloco
e representante da entidade no ciclo carnavalesco, conferindo uma
politica de acao afirmativa, valorizacao, visibilidade
e empoderamento.

Essas mulheres, para participarem do concurso, como forma de reco-
nhecimento e afirmacao da identidade, eram motivadas e orientadas,
a partir do tema proposto pelo bloco, a produzirem seus figurinos.
Era importante que levassem em consideragao a utilizacao de imple-
mentos afro-religiosos na indumentaria, aderegos e cabelos que, se
somariam as suas dangas. Esta iniciativa e conformacao, promovidas
pelo Bloco Afro 1€ Aiyé inspirou, com suas acoes, outros blocos que
foram fundados posteriormente, a exemplo dos ja citados Malé
DeBalé e Muzenza.
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Josy Brasil sempre sonhou em ser “rainha de bloco afro” Quando
foram anunciadas as inscri¢des para o concurso da Deusa do Ebano
2019, sem nenhum impedimento no regulamento para a participagao
de pessoas com deficiéncia, ela decidiu se inscrever. Encontrou
suporte na professora e coreografa Graziela Santos para dar-lhe
orientagdes nos ajustes da Danca Afrobrasileira a sua condicao
de cadeirante.

Graziela ja havia tido experiéncias anteriores em danga com pessoas
com deficiéncia quando participou, por dois anos, da Atividade Curri-
cular em Comunidade e Sociedade (ACCS) Acessibilidade em Transito
Poético e em algumas agdes do Grupo X de Improvisacao em Danga,
na época, coordenados pela professora Fatima Daltro da Escola de
Danca da Universidade Federal da Bahia. Sem duvida, os conheci-
mentos gerados por esse trabalho sobre acessibilidade, corpo e danga
na relagao com a deficiéncia contribuiram para o interesse dessa
profissional em desenvolver o trabalho de preparagao de Josy Brasil.

Antes de encontrar a professora Graziela Santos, Josy havia procu-
rado, sem sucesso, outras profissionais que também possuiam expe-
riéncias em concursos de rainhas dos blocos afro. A condicao de
cadeirante pode ter sido um fator para o siléncio que Josy recebeu
como resposta, assim como foi um fator decisivo para sua desclassifi-
cacao na primeira etapa do concurso. A presenca de uma dancarina
com deficiéncia nesse ambiente questionaria todos os padroes que
foram se fixando no contexto da Danca Afrobrasileira, assim como os
padroes excludentes fixados pela danca classica e moderna que
tanto criticamos.

Nesse sentido, profissionais que se sustentam em bases de poder da
corponormatividade preferiram, por falta de parametros desta danca
em corpos negros com deficiéncia, eliminar de imediato aquela que
se apresentava como fora da norma naquele concurso. Para refletir
acerca da estrutura normativa que determina exclusoes e opressoes
contra as pessoas com deficiéncia no contexto da Danga, em suas
metodologias e processos de criacao, formacgao, curadoria e
producao, o professor e pesquisador Edu Oliveira criou o conceito de
“bipedia compulsoéria” (Carmo, 2020).

Este conceito aproxima-se das discussoes aprofundadas pelo modelo
historico-cultural, apresentado por Robert McRuer (2006). Nesta
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abordagem da deficiéncia, compreende-se que mesmo com todas as
mudancgas conceituais e politicas que surgiram a partir da década
1970, a pessoa com deficiéncia continua sendo vista como incapaz,
colocada a margem da dinamica social. Mesmo se vivéssemos, utopi-
camente, em uma sociedade completamente acessivel, as pessoas
com deficiéncia continuariam a ser percebidas como inferiores,
coitadinhas e incapazes. Por essa razao, toda experiéncia de corpo
compreendida dentro do espectro das diversas deficiéncias esta
fadada ao fracasso, ao silenciamento, invisibilidade, exclusao
e violéncia.

A nocao do corpo capaz (McRuer, 2006) como universal e desejavel,
como corpo central em espacos de poder e decisao, como corpo
colonizador, nos provoca a interseccionalizar a experiéncia da defici-
éncia com a de negritude, no processo historico de subalternizacao
em relagdo ao corpo sem deficiéncia e branco, respectivamente. E
perceptivel que a bipedia compulsoria (Carmo, 2020), nos termos de
Edu Oliveira, ja se mostra como um modelo rigido na estética e na
danca dos concursos de rainhas dos blocos afro de Salvador.

Por outro lado, a presenca de uma dancarina cadeirante num
concurso como esse, por si so, ja desconstréi radicalmente toda a
formulacao de corpo, danga e beleza dos padroes tornados hegemo-
nicos também nesses espacos. A deficiéncia, em qualquer contexto,
denuncia a fragilidade e ficcao da normatividade (McRuer, 2006), o
esvaziamento de certos discursos que se pretendem transforma-
dores, mas repetem, de outras maneiras, opressoes e invisibilidades.

A mudanga efetiva, segundo Walter Mignolo (2008, p. 288) s6 pode
ocorrer através da desobediéncia epistémica, sem a qual “permane-
ceremos no dominio da oposicao interna aos conceitos modernos e
eurocentrados” Por uma perspectiva descolonial, nao se trata de
negar e abandonar o que ja foi produzido, mas “aprender a desa-
prender” para que outros modos de conhecimento possam emergir.

A presenca de pessoas com deficiéncia nos ambientes da Danga Afro-
brasileira pode apresentar inimeras possibilidades de se construir
saberes distantes das estruturas coloniais. Sem parametros ou
praticas que privilegiem outros corpos além dos normativos, profissi-
onais desta area artistica tem muito a aprender com as pessoas com
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deficiéncia como acao descolonizadora, a qual, para Mignolo (2008,
p. 290), trata-se de

substituir a geopolitica de Estado de conhecimento de seu
fundamento na historia imperial do Ocidente dos tltimos cinco
séculos, pela geopolitica e a politica de Estado de pessoas, linguas,
religioes, conceitos politicos e econdmicos, subjetividades, etc., que
foram racializadas (ou seja, sua 6bvia humanidade foi negada).

Substituir procedimentos, pensamentos € comportamentos requer
uma postura ética. Estamos precisando mesmo, urgentemente, de
uma ética que radicalize o processo de descolonizacao do pensa-
mento ocidental mantido ainda em determinados espacos engen-
drados por modelos hegemonicos e que, mesmo apresentando-se de
maneira critica e disruptiva em relagao ao sistema colonial, acabam
por construir outras hegemonias ainda baseadas em epistemes do
proprio colonizador, como temos visto nos ambientes da Danc¢a como
um todo, incluindo a Danga Afrobrasileira. E inegavel a importancia
desta danca e sua ruptura com determinados aspectos do pensa-
mento colonial. No entanto, a Danca Afrobrasileira nao conseguiu
ainda se destituir, completamente, das suas bases na danca classica e
moderna, como apresentado anteriormente. Desse modo, acaba por
repetir modelos ocidentais excludentes, sobretudo em relagao a
diversidade de corpos.

Na contramao da colonialidade, a professora e pesquisadora Marilza
Oliveira (Silva, 2016) em sua pesquisa doutoral, a partir do
que nomeia, CorpOrixa: Fundamentos para Dancas de
Poéticas Ancestrais, propoe uma compreensao na perspectiva da
ancestralidade e da multirreferencialidade para os estudos da Danca
Afrobrasileira. Sua pesquisa impulsiona um lugar ético de inclusao, de
encontros e relacoes entre os aspectos de nossa natureza, de nossa
histéoria e de nossa cultura. Essa possibilidade de construcao e
difusao de conhecimentos reivindica, pela via artistica, o dialogo com
o campo da educacao das relacoes étnico-raciais no Brasil, essencial
para o processo de formacao identitaria e de libertagao.

Este estudo que se constitui em uma proposi¢ao para a criagao de
processos artistico-educativos que implica tradicao e contempora-
neidade. O orixd, particula divina existente nas pessoas (Santos,
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2010), € apartado do ambiente religioso, estabelecendo-se assim,
conexoes relacionadas aos elementos da natureza que este exerce
dominio, a partir de processos que disparam questdes sOcio-
historico-culturais. Danca-se a partir da diversidade de corpos, de
suas historias individuais e coletivas e no reconhecimento de que
também somos natureza.

A nao ser pelo proprio capacitismo, € injustificavel que os debates
acerca da deficiéncia nao sejam incluidos nas pautas de discussoes
dos grupos sociais que defendem um mundo mais justo e igualitario
para todas as pessoas. A saber, capacitismo é um termo compreen-
dido “ora como uma forma de discriminacao, violéncia e opressao
social contra pessoas com deficiéncia, ora uma normatividade
corporal e comportamental baseada na premissa de uma funcionali-
dade total do individuo” (Mello, 2019, p. 130). Nesse sentido, a defici-
éncia esta associada a incapacidade.

Sem duavida, por ser considerada incapaz de tornar-se uma rainha de
bloco afro por causa da sua deficiéncia, o capacitismo desclassificou
Josy Brasil no concurso da Deusa do Ebano. Em conversas com
pessoas ligadas ao concurso, surgiram justificativas de que a Danca
Afrobrasileira exige a verticalidade que um corpo cadeirante nao
pode corresponder. Outro possivel fator impeditivo para sua
classificacao seria a falta de acessibilidade e a dificuldade para
adaptacao do palco das apresentacoes na final do concurso, na sede
do bloco I1€ Ayé.

Mesmo sem ter sido classificada naquele concurso, Josy Brasil
tornou-se destaque na imprensa local pelo ineditismo da presenca de
uma mulher negra com deficiéncia em espacos como aquele. Essa
visibilidade foi importante para lhe al¢ar ao posto de Muzembela 2019
ou rainha do bloco afro Muzenza. A partir dali Josy entraria para a
historia do carnaval baiano como a primeira rainha cadeirante de um
bloco afro.

Oficina Danca de Rainhas: Danca
Afro e deficiéncia

Logo depois do concurso que coroou Josy Brasil como a Muzembela
2019, iniciaram-se as aulas da UFBA. Geralmente, a Escola de Danca
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faz uma extensa programacao para recepcionar estudantes durante a
semana inaugural do primeiro semestre e o corpo docente sugere
atividades referentes aos seus componentes curriculares. Diante da
importancia do titulo conquistado por Josy, foi proposta como
primeira atividade da ACCS Acessibilidade em Transito Poético a
oficina “Danca de Rainhas: Danca Afro e deficiéncia”, ministrada pela
Muzembela e sua professora, Graziela Santos, pessoa sem deficiéncia.

A ACCS Acessibilidade em Transito Poético, atualmente, coordenada
pelas docentes Edu Oliveira, Cecilia Accioly e Maria Beatriz do
Carmo, desenvolve trabalho junto a grupos de pessoas com e sem
deficiéncia questionando os mecanismos de exclusao presentes no
campo da Danga. Para isso, propde experiéncias nas areas de criagao
e formacao artistica, buscando estratégias para que a presenca de
pessoas com deficiéncia em espacos de construcao de conhecimento
em Danca favoreca mudangas paradigmaticas nessa area. Assim, foi
proposta a aula de Danca Afrobrasileira com Josy Brasil para que
compartilhasse também, em um bate-papo, sua experiéncia nos
concursos de beleza negra dos blocos afro.

A referida oficina atraiu muitas pessoas que lotaram o Teatro do
Movimento da Escola de Danga. O publico era diverso e contava com
a participacao de estudantes de variados cursos de graduacao e pos-
graduacao da UFBA, assim como pessoas da comunidade externa a
Universidade. O numero significativo de pessoas com diversas defici-
éncias (fisica, visual e auditiva) foi um fator importante e desafiador
para aquela experiéncia, uma vez que, como dito anteriormente, a
Danca Afrobrasileira apresenta principios fortemente normativos. A
diversidade ali posta exigia uma atencao especial e uma metodologia
apropriada para considerar as especificidades corporais que
formavam aquele coletivo.

A professora Marilza Oliveira, por sua extensa experiéncia e relevante
pesquisa em Danca Afrobrasileira, havia sido convidada a mediar o
bate-papo com Josy Brasil e Graziela Santos, ao final da oficina. Nessa
ocasiao, pela primeira vez, Marilza observou que a relacao corpo-
tempo-espaco-movimento proposta por esta estética de danca se
diferenciava entre as pessoas com e sem deficiéncia. Por isso, ela que
nao possui deficiéncia, decidiu fazer a aula experimentando outras
possibilidades corporais que fugissem da normatividade propria da
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Danca Afrobrasileira, acompanhando as estratégias apresentadas
pelas pessoas com deficiéncia presentes na atividade.

Neste momento, Edu Oliveira ja havia se liberado da sua cadeira de
rodas para experienciar a dan¢a em nivel baixo, utilizando a for¢a dos
bracos para conseguir se mover no solo e realizar a célula de movi-
mento no tempo determinado pelas professoras da oficina. Marilza,
entao, dispensou sua verticalidade para experimentar outros jeitos de
mover no chao. Nas sequéncias de movimentos realizadas em deslo-
camento no solo percebeu a dificuldade em associar o movimento
corporal com o ritmo demarcado pela percussao do samba afro,
procedente do bloco Ilé Aiyé. Isso porque a propria célula ritmica
executada por uma pessoa “bipede”, ganha outros contornos e novas
e, Nao menos interessantes, possibilidades de execug¢ao no corpo de
uma pessoa com deficiéncia.

Marilza observou o quanto profissionais docentes da Dancga Afrobra-
sileira nao dao a devida importancia as configuragdes ritmicas
advindas dos instrumentos percussivos e desprezam as diversas
perspectivas de divisao musical que contemplam atividades com a
participacao de pessoas com deficiéncia. Tais profissionais nao se
abrem aos novos desafios e muito menos estdo atentas as suas
proprias posturas, na proposicao de topicos conceituais, metodolo-
gicos e atitudinais em sala de aula que considere a presenca
dessas pessoas.

Na pratica, a utilizacao dos bragos de uma pessoa cadeirante para a
execucao dos movimentos da danga, a0 mesmo tempo em que se
precisa utiliza-los para o deslocamento, ndao pode acompanhar o
ritmo determinado para a efetivacao da movimentagao sugerida.
Naquela oficina, foram varias tentativas em alterar as figuras musicais
e, consequentemente, a sua duragao, sem renunciar a expressividade
necessaria aquela agao. Foi interessante observar que cada configu-
racao corporal exigia ajustes especificos para a realizacao daquela
danca. Por exemplo, enquanto a pessoa que danca na cadeira de
rodas utiliza um tempo musical para a realizacao dos movimentos e
outro tempo para o deslocamento no espaco, a pessoa que danga em
pé pode deslocar-se concomitantemente aos movimentos de braco.
Também, os enunciados a respeito de direcao e movimentagao quer
seja de pernas, quadril, cabeca, bracos ou ombros precisavam
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contemplar com maior detalhamento as pessoas cegas presentes
no teatro.

No entanto, naquela oficina, mesmo que uma das professoras fosse
uma mulher negra cadeirante, o pensamento normativo se impunha
nos exercicios propostos, elaborados a partir dos corpos sem defici-
éncia. Era evidente que nao podia, naquele contexto, em meio as dife-
rencas, se desconsiderar cada corpo e suas particularidades em
relacao ao ritmo percussivo e sua conexao com o movimento. As
experiéncias diversas da deficiéncia, ali, presentes, exigiam organi-
zacao corporal e acionamentos diferentes do que determina a codifi-
cacao que parece fixada pela Danca Afrobrasileira, forjada na vertica-
lidade e corponormatividade eurocéntrica. Nessa experiéncia, os
diversos tipos de deficiéncia apresentaram novas possibilidades de
tempo, espaco e movimento para algo que parecia dado e definitivo.

Sem duavidas o contato e o convivio com o diferente erradicam
preconceitos e estigmas em relacdo aquelas pessoas consideradas
inferiores e incapazes. E através do encontro que estas tém a oportu-
nidade de mostrar suas potencialidades e apresentarem outras
maneiras de se olhar para um determinado fendmeno. No que tange o
campo da Danga com pessoas com deficiéncia, seja la qual estilo ou
técnica que se trabalhe, requer atencao para as especificidades de
cada corpo e exige adequacoes metodologicas a fim de potencializar
as caracteristicas unicas de cada pessoa.

Se faz necessario repensarmos os modelos pelos quais a Dancga
continua alicercada, pois demonstra ainda pouca flexibilidade nos
seus espacos de formacao, circulagao, producao e criagao artistica
que contemple diferentes fisicalidades e experiéncias. Desconstruir
essa ideia estruturante da Dancga forjada pelo pensamento ocidental
que, ao ser enunciada, ainda carrega em si imagens relacionadas a um
corpo branco, longilineo, bipede, cisgénero, virtuoso, harmonioso e
legitimado como seu principal porta voz. Urge problematizarmos os
modos de pensar a criacao, difusao e ensino referentes a Danga Afro-
brasileira, reconhecendo as incoeréncias histéricas de um modelo de
danca afetada pelo patriarcado branco, hétero, cis e bipede, que
desconhece a riqueza e beleza que tange a diversidade.
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1 Optamos em nomear a Danga Afrobrasileira no singular, entendendo a sua
relacdo com a diaspora africana e as diversas expressdes que nela estao
contidas. Nas variadas estéticas de danca dentro de um referencial comum,
a Danga Afrobrasileira aglomera varias dancas de natureza afrorreferen-
ciada, reinventadas em territorio brasileiro.

2 Uma Atividade Curricular em Comunidade e Sociedade (ACCS) constitui-
se, aléem de atividade de extensao, em um componente curricular dos cursos
de Graduacao e P6s-Graduacao, onde a comunidade interna da UFBA -
estudantes e professores - desenvolve acoes com determinados grupos da
comunidade externa.

3 Do yoruba (ori = cabega, ki = saudar), sao versos, frases ou poemas que
sao formados para saudar o orixa referindo-se a sua origem, suas qualidades
e ancestralidade.

4 E uma palavra de origem ioruba que significa historia ou conto.

Portugués

O presente artigo visa analisar a relagao entre Danca Afrobrasileira e defici-
éncia, a partir da proposta artistico-educativa “Danc¢a de Rainhas: danca
afro e deficiéncia”, promovida, em 2019, na Escola de Danca da Universidade
Federal da Bahia. Este acontecimento promoveu modos de repensar
processos artistico-educativos que colaborem para novas perspectivas no
campo da Danga, destituindo logicas excludentes e opressoras em relacao
as pessoas com deficiéncia, em prol e na construcao de dangas que neguem
a supremacia da verticalidade e virtuose presentes em outras de concepgao
eurocentrada. Tais dancgas infringem, historicamente, opressoes também a
comunidade negra, que tende a interiorizar e adaptar as suas concepgoes
artisticas, modos de organizacao que fogem aqueles proprios da cultura
africana, aqui, reelaborados. Assim, chamamos atencao para a exclusao da
pessoa negra com deficiéncia na construcao de dancas brasileiras afrorrefe-
renciadas. Elegemos Mercedes Baptista e Josy Brasil, mulheres negras, de
inegavel representatividade, que experienciaram em seus corpos e trajeto-
rias artisticas, respectivamente, a violéncia do racismo e do capacitismo. Os
resultados da pesquisa reconhecem as incoeréncias que nos, docentes e
artistas, historicamente cometemos, tendo como pautas o modelo de
dancas afetadas pelo patriarcado branco, hétero, cis e bipede, que desco-
nhece a riqueza e beleza da diversidade.
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Espanol

Este articulo tiene como objetivo analizar la relacion entre la danza afrobra-
silena y la discapacidad, a partir de la propuesta artistico-educativa "Danza
de las Reinas: Afrodanza y discapacidad’, promovida en 2019 en la Escuela
de Danza de la Universidad Federal de Bahia. Este evento promovio formas
de repensar ciertos procesos artistico-educativos que contribuyen a nuevas
perspectivas en el campo de la danza, eliminando logicas excluyentes y
opresivas en relacion a las personas con discapacidad y favoreciendo la
construccion de danzas que nieguen la supremacia de la verticalidad y el
virtuosismo presentes en otras danzas eurocéntricas. Historicamente, tales
danzas también han infringido la opresion de la comunidad negra, que
tiende a interiorizar y adaptar a sus propias concepciones artisticas modos
de organizacion diferentes de los de la cultura africana, que aqui son reela-
borados. Por lo tanto, destacamos la exclusion de las personas negras con
discapacidad en la construccion de las danzas brasilefias afro-referenciadas.
Elegimos a Mercedes Baptista y Josy Brasil, mujeres negras de innegable
representatividad, que experimentaron la violencia del racismo y del capa-
citismo en sus cuerpos y trayectorias artisticas, respectivamente. Los resul-
tados de la investigacion reconocen las incoherencias que histéricamente
hemos cometido como profesoras y artistas, tomando como guia el modelo
de danzas afectadas por el patriarcado blanco, hetero, cis y bipede, que
ignora la riqueza y la belleza de la diversidad.

English

This article aims to analyse the relationship between Afro-Brazilian dance
and disability based on the artistic-educational proposal “Dance of the
Queens: Afro dance and disability,” a workshop held in 2019 at the School of
Dance of the Federal University of Bahia. The event provided an opportunity
to rethink the artistic-educational processes that contribute to new
perspectives in the field of dance. It eliminated the logic of exclusion and
oppression of people with disabilities by and through the construction of
dances that deny the supremacy of verticality and virtuosity present in
other dances of Eurocentric conception. These dances have also historically
overturned the oppression of the black community, which tends to intern-
alise and adapt modes of organisation different from those of African
culture to its own artistic conceptions, reworked here. We therefore draw
attention to the exclusion of disabled black people in the construction of
Afrocentric Brazilian dances. We have chosen Mercedes Baptista and Josy
Brasil, black women of undeniable representativeness who have experi-
enced the violence of racism in their bodies and the violence of ableism in
their artistic careers. The results of the research recognise the historical
inconsistencies 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 richness and beauty of diversity.
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