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Corpos de mulheres, pessoas LGBTI+, negras, indigenas, ciganas e com defi-

» o«

ciéncia sdo social e culturalmente representados como “desviantes”, “degene-
rados”, “deformados”, “dependentes”, “incompletos”, “vulneraveis”, “incapazes”,

“fracos”’, “incompetentes”, “selvagens” e “ex6ticos” (cf. Garland-Thomson, 2004).
Para Rosemarie Garland-Thomson (2004, p. 79, traducao nossa), feminilidades
e raca evocam performances de deficiéncia e todos esses grupos sociais “sao
sempre ocasides oportunas para o engrandecimento de salvadores benevo-
lentes”. A autora lanca mao de uma ilustracdo médica de 1885 com o perfil de
uma mulher lésbica “masculinizada” e nomeada como love deficient, em que o
esteredtipo cultural da lésbica lida como “masculina” sugere como a sexuali-
dade e a aparéncia deslizam para a deficiéncia, mostrando que “a linguagem
da deficiéncia e da anormalidade é usada simultaneamente para desvalorizar
as mulheres que se afastam dos mandatos da feminilidade, equiparando-as a
corpos deficientes” (Garland-Thomson, 2004, p. 79, traducio nossa).

Ellen Samuels (2002, p. 66, traducao nossa) referencia outro trabalho de
Garland-Thomson (1997) quando nos lembra que feministas ndo deficas! costu-
mam invocar imagens negativas da deficiéncia para descrever a opressao das
mulheres e cita a afirmacdo de Jane Flax de que “as mulheres sao ‘mutiladas
e deformadas’ pela ideologia e praticas sexistas [..]". A invocacdo também se
estende a corpos de trabalhadores e trabalhadoras que se deficientizam devido
a acidentes de trabalho e outras condicdes precarias do trabalho prolongado,
dimensionando a intersec¢do da deficiéncia com classe. Nas redes sociais e
em referéncias académicas ja observamos o uso de termos ou expressodes capa-
citistas como “[..] mesmo que isso signifique se fazer de besta, cego e surdo”;

“cegueira racial” (Glass, 2012), para denotar a falta de letramento racial de boa
parte da populacdo branca brasileira; e de “cegueira de género” (De Barbieri
Garcia, 1998; Freidenberg, 2020), para indicar o viés sexista nas ciéncias sociais.
A lista é extensa. Mesmo ativistas de esquerda tendem a adjetivar inimigos e
antagonismos de cego, surdo, mudo, autista, retardado, imbecil, esquizofrénico,

1 A palavra “defica” tem sido amplamente utilizada por muitos ativistas com deficiéncia como
autoidentificacdo. E uma abreviacio carinhosa de “deficiente” por este ter carater ambiguo de
substantivo ou adjetivo, ao passo que “defica” aniquila a adjetivagio e torna-se apenas substan-
tivo, reforcando a identificacdo com um marcador da diferenca positivado.
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demente, esclerosado, etc. Em sintese, somos uma sociedade que tem verda-
deiro fetiche por adjetivos relacionados a ontologia negativa da deficiéncia e
outras condicOes de satide. Estamos mais familiarizados com o exercicio epis-
temoldgico e politico de posturas antirracistas e anti-LGBTf6bicas, mas parece
que a antropologia pouco tem refletido sobre o capacitismo (Mello, 2016) e o
que implica ser anticapacitista, cultivando uma “cultura do acesso’ de modo a
garantir e promover a acessibilidade também para as pessoas com deficiéncia?®
nos ambientes académicos (Comité Deficiéncia e Acessibilidade da Associagdo
Brasileira de Antropologia, 2020; Durban, 2022).

Concordamos com Staples e Mehrotra (2016) quando afirmam que o traba-
lho de antropélogos(as) da deficiéncia é fortemente critico da medicaliza¢io da
deficiéncia da mesma maneira que os(as) antropélogos(as) da satide® tendem
a assumir uma abordagem critica para a medicaliza¢do do corpo e da subje-
tividade. No entanto, os autores consideram que os interesses destes ultimos,
embora sejam, do ponto de vista cultural, relativos em seu enquadramento,
sdo em doencas e processos de adoecimento. Percebe-se, ainda, que esses inte-
resses se cruzam bastante com os estudos da deficiéncia, mas o trabalho de
Staples e Mehrotra (2016, p. 39, traducdo nossa) é bem elucidativo em apontar
que ha uma distincao importante entre os dois campos porque “os estados cor-
porais que, em certos contextos, sustentam a deficiéncia, ndo necessariamente
definem individuos como doentes ou em processo de adoecimento”.

E verdade que muitas pesquisas sobre deficiéncia foram produzidas no
ambito mais especifico da antropologia médica. Alguns anos atras, as estudio-
sas norte-americanas Ginsburg e Rapp (2013), em texto especifico sobre os estu-
dos da deficiéncia no 4mbito internacional, ja diagnosticaram que esse campo
de anélise ficou por muito tempo intelectualmente segregado, clamando, entao,
para uma atencdo transversal a deficiéncia nas pesquisas antropolégicas.

2 Segundo o artigo 1 da Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, “pessoas com
deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, inte-
lectual ou sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua partici-
pacdo plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢des com as demais pessoas” (Brasil,
2009, p. 3).

3  Staples e Mehrotra usam a denominagio “antropdlogos médicos’, mas aqui preferimos o uso
contextualmente brasileiro de “antropélogos da satide”.
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Tais autoras, assim como outros estudiosos que se debrugaram sobre o0s estu-
dos da deficiéncia (Diniz, 2007; Shakespeare, 2006), também realizaram certa
genealogia dos debates ptiblicos a esse respeito. Ao lancarem luz sobre a inicial
influéncia biomédica na conceituacdo da deficiéncia, sintetizaram o chamado

“modelo médico”, e os posteriores desenvolvimentos, a partir da década de 1960,
do chamado “modelo social”, que expandiu os debates sobre o tema para além
de uma questdo familiar, individual ou médica. Foi exatamente com as refle-
x0es de Paul Hunt (1966) sobre estigma, no Reino Unido, que surgiram as pri-
meiras criticas ao “modelo médico” da deficiéncia (Diniz, 2007).

A partir da década de 1990, entretanto, a discussdo foi adensada para incluir
os pontos de vista das tedéricas feministas, incluindo na pauta reflexdes sobre
dor, cuidado, dependéncia e interdependéncia entraram na pauta, bem como
aquelas relacionados a subjetividade do corpo deficiente e do papel das cuida-
doras de pessoas com deficiéncia (Diniz, 2007; Fietz, 2017; Fonseca; Fietz, 2018;
Kafer, 2013). Para além da convergéncia da opressdo do corpo deficiente, havia
outras variaveis de desigualdade, como raca, género, orientacio sexual e idade,
que passaram a compor as reflexdes sobre o tema (Diniz, 2007; Gavério, 2015;
Mello; Nuernberg, 2012). Essa incorporacao da critica feminista em torno do
debate ajudou a consolidar outro modelo de entendimento da deficiéncia que
vem sendo chamado de “modelo biopsicossocial’, a0 mesmo tempo que fun-
dou as possibilidades de uma teoria crip (Kafer, 2013; Mello; Gavério, 2019), que
questiona os processos de naturalizacdo do corpo “capacitado” e as bases hie-
rarquicas do capacitismo.

Essas abordagens fazem perceber que a categoria deficiéncia é profun-
damente relacional e politica, uma vez que emerge como forma de distingao
das ideias culturais sobre normalidade e é configurada a partir das condicdes
sociais e politicas que excluem da plena participa¢do social aquelas pessoas e
grupos considerados atipicos (Diniz, 2007; Ginsburg; Rapp, 2013; Shakespeare,
2006). Simultaneamente, a deficiéncia oferece uma perspectiva critica (Lopes,
2020), disruptiva (Wolf-Meyer; Friedner, 2022) e densa ao trabalho antropol6-
gico, da teoria a técnica e a arte, da ética a metodologia (Heredia; von der Weid;
Campoy, 2017). Para Friedrich Kittler (2016, p. 206), “a questao técnica se trans-
formou imediatamente em uma questio fisiolégica, e a construcao de maqui-
nas, em uma medicao dos sentidos”. A invencao da maquina de escrever e do
telefone partiram dessa premissa: Alexander Graham Bell inventou o telefone

Horiz. antropol., Porto Alegre, ano 28, n. 64, p. 7-29, set./dez. 2022



Aleijar as antropologias a partir das mediacoes da deficiéncia

com o objetivo inicial de ajudar sua mulher, que era surda; a primeira maquina
de escrever foi inventada por um cego para os cegos. Kittler (2016, p. 208) ilus-
tra outros exemplos mais dramaticos mostrados a seguir, a comecar para a
cegueira:

Sendo fisico, Fechner queria encontrar também quantidades e intervalos men-
suraveis para esse efeito das imagens consecutivas. Passou trés anos lendo todos
os livros sobre o tema e olhando para o Sol. No fim dessa série de experimen-
tos, que expos seus olhos a dois extremos diametralmente opostos, ele estava
cego e pronto para ser internado num manicomio. [..]| Os senhores podem ver
que a fisiologia dos sentidos do século XIX arruinou néo sé a vida de cobaias
animais, como acontece hoje, mas também os préprios pioneiros da pesquisa.
As midias sempre pressupdem handicaps; as midias épticas, portanto, além das
deficiéncias dos pigmentos naturais, pressupdem também a cegueira de seus
exploradores.

Para a surdez:

Assim como Alexander Graham Bell, o inventor do telefone, Demeny também
queria curar um handicap fisiolégico, a surdo-mudez [sic], por meio da técnica
midiatica: ele combinou um fuzil fotografico de Marey com um fondgrafo de
Edison e, como era costume na época, apontou a instalacao para si mesmo. Em
seguida gritou em direcdo aos dois aparelhos as duas frases tipicas: “Vi-ve la
Fran-ce!”, depois “Je vous ai-me”. Essa foi a primeira declarac¢do de amor dirigida
ndo a uma mulher, mas a midia do filme, que se tornou comum desde entdo. Ao
mesmo tempo, porém, representava uma instrucdo ao surdo-mundo [sic]: supos-
tamente, e por mera imitacdo do movimento da boca de Demeny, as bocas deles
realmente conseguiram produzir declaragdes de amor audiveis dirigidas a nin-
guém. (Kittler, 2016, p. 226).

[..] Edison havia adquirido ndo s6 uma surdez parcial, mas também conheci-
mento técnico e algum dinheiro. Aproveitando-se desse duplo fundamento, seu
laboratério — o primeiro laboratério da histéria da técnica — realizou dois sonhos
do século: a gravacdo mecanica do som, o fonégrafo, e a fonte de iluminacao per-
feita, aldmpada incandescente. (Kittler, 2016, p. 226-227).
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Para a loucura:

Entdo a histéria do ouvido na era de sua superacdo é —ja sempre — a histéria da
loucura. A musica do dano cerebral transforma em realidade tudo aquilo que
assombrava as cabecas e os manicOmios na forma de pressentimentos sombrios.
Segundo um léxico da psiquiatria, “o sentido mais afetado por alucinacdes é a
audicao”. A gama dos chamados acoasmas, que a loucura vivencia ou produz,
abarca tudo, desde o ruido branco, silvos, goteiras, sussurros até falas e gritos.
O léxico da psiquiatria parece estabelecer uma lista de todos os efeitos do Pink
Floyd. O ruido branco aparece em One of These Days; os silvos, em Echoes; as gotei-
ras, em Alans Psychedelic Breakfast; os gritos, em Take Care of That Axe, Eugene; e 0s
sussurros, por toda parte... (Kittler, 2017, p. 89).

A deficiéncia é, pois, “o teste”, a affordance para o desenvolvimento da técnica.
A loucura, para a compreensao da paisagem sonora e os meios de mediacao.
O mesmo pode ser dito da cegueira e da surdez em relacdo ao alcance dos
sentidos da visdo e audicao, respectivamente. O que Friedrich Kittler (2016,
2017) defende é que nio existe nenhuma técnica midiatica ou ferramenta de
comunicacao decisiva que nao seja um desdobramento do reconhecimento
da questdo da deficiéncia como determinante para a experiéncia sensorial
humana. E nesse sentido que a deficiéncia é mediacdo para as técnicas e, por
extensio, também medeia ou performa o desenvolvimento das ciéncias e das
artes em geral.

Affordance é um conceito originado nos dominios da percepcdo e da ecologia
de James J. Gibson (1986) para descrever as possibilidades de acdo oferecidas
pelo ambiente a um actante. Vem do verbo afford, traduzido aproximadamente
como “oferecer”. Nesse sentido, a percepcdo implica um ambiente significa-
tivo revelando-se imediata e diretamente para o observador. Sdo, nos termos
de Lucia Santaella (2012, p. 57), “os significados dos tracos do ambiente”, por-
quanto “as acoes estdo descritivamente atadas as affordances”. A percepcao é
direta e se da pela disponibilidade de informacao significativa, que, segundo
Gibson (1986), consiste em padrdes invariantes que especificam os tragos do
ambiente para um observador capaz de capté-la. Esses padroes podem ser
Sonoros, visuais, tateis, palatateis ou olfativos e expressam as propriedades
dos objetos ou eventos correspondentes, fornecendo parametros para a agao
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de humanos e ndo humanos “porque todos nés agimos de acordo com as coisas
que podemos olhar e sentir, ou cheirar e provar, e eventos que podemos ouvir’
(Gibson, 1986, p. 9, traducao nossa). Em resumo, affordances sao as maneiras
pelas quais humanos e ndo humanos interagem e se adaptam ao ambiente.
Uma autora do campo dos estudos da deficiéncia que usa o conceito de affor-
dance indo além da abordagem ecolégica da percepcao visual de Gibson (1986)
é Arseli Dokumaci (2017). A autora considera que as affordances nao sdo apenas
adaptacdes ambientais, mas também “performances de deficiéncia’, podendo
ser performances individuais, improvisac6es multipessoa e mesmo coreogra-
fias. Sdo informais e as vezes mostram até uma tecnologia assistiva imaginada
que, em alguns casos, pode existir em espacos privilegiados, mas o individuo
(que pode estar em um espaco que nio é privilegiado) pode nao saber. Por isso,
o conceito de affordance também esta relacionado a adaptacoes razoaveis* ou
estratégias compensatoérias, sendo as maneiras inconscientes das pessoas de
se moverem pelo mundo da deficiéncia. Os exemplos supracitados de Kittler
sdo ilustrativos dessa abordagem.

Também no dmbito do desenvolvimento de tecnologias e produtos para
pessoas com deficiéncia, a literatura antropolégica aponta o quanto estes
sdo historicamente fundamentais para constituir perspectivas sobre nor-
malidade e modos de circunscrever a deficiéncia no Ambito social e politico
(Diniz, 2007; Ginsburg; Rapp, 2013; Lopes, 2019; Shakespeare, 2006). Temos
estudos que focam na interface entre tecnologias biomédicas e identidade no
desdobramento de formas variaveis de biossociabilidade (Gibbon; Aureliano,
2018; Gibbon; Novas, 2008; Rabinow, 2003; Santos; Gibbon; Beltrao, 2012;
Valle; Gibbon, 2015). Os estudos também se concentram em destacar os avan-
cos tecnolégicos associados a emergéncia de novas tecnologias reprodutivas
e de novas formas de diagnéstico intrauterino de pessoas com deficiéncia

4 Adaptacdo razoavel “significa as modificacdes e os ajustes necessarios e adequados que nio
acarretem 6nus desproporcional ou indevido, quando requeridos em cada caso, a fim de asse-
gurar que as pessoas com deficiéncia possam gozar ou exercer, em igualdade de oportunidades
com as demais pessoas, todos os direitos humanos e liberdades fundamentais” (Brasil, 2009,
p.4). Assim, quando um determinado ambiente apresenta barreiras, construidas ou naturais, de
tal modo que impec¢am o pleno acesso das pessoas com deficiéncia, é responsabilidade institu-
cional executar as devidas adaptagdes razoaveis no local (Sassaki, 2010).
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e 0 aparecimento de novos dilemas éticos sobre as possibilidades de vida e
morte das pessoas com deficiéncia (Carneiro; Fleischer, 2018; Diniz, 2003a,
2016; Fleischer, 2017; Rapp; Ginsburg, 2001; Simodes, 2019). Em outra direcao,
ha os estudos dirigidos aos avancos das tecnologias protéticas e de aparatos
técnicos que permitem novas performances esportivas e sua relacdo com
formas de inclusdo das pessoas com deficiéncia (Howe, 2011; Kiuppis, 2018;
Pullen et al., 2019; Sparkes; Brighton; Inckle, 2018). Nesse dmbito, é possivel
verificar o quanto as defini¢oes sobre deficiéncia estdo sendo negociadas, con-
testadas e reproduzidas e como o desenvolvimento de tecnologias — proteses,
cadeiras de rodas, etc. — vem aumentando a conformacao de certas hierar-
quias de deficiéncia e colocando em debate defini¢des sobre “normalidade” e
deficiéncia.

Em suma, deficiéncia é uma categoria analitica, émica, relacional, politica,
moral, identitaria, de satide, de mediacao e de performance. Ora é um marcador
social de diferenca, ora uma forma de opressdo ou de desigualdade que opera com
outras categorias sociais como classe, género, sexualidade, raca, etnia, geracao,
idade, religido, nacionalidade e regionalidade, por exemplo. Sao varios os des-
lizamentos ou evocagdes para as dimensoes da deficiéncia que implicam ou
exigem de noés, antropdlogos e antropdlogas, uma perspectiva critica que con-
sidere uma compreensdo ampliada — ou para além — de binémios como “satide
e sociedade”, “individuo e sociedade” e “natureza e cultura”, mostrando que, na
verdade, esses bindmios ndo se opdem, mas estio, enquanto redes sociotécni-
cas, sempre em relagao, funcionando “ao mesmo tempo como mediadores e
performadores da relacdo” (von der Weid, 2018, p. 95).

Afinal, o que é deficiéncia?

Como ja foi salientado, uma das defini¢Ges contra-hegemonicas mais conhe-
cidas de deficiéncia é aquela baseada no “modelo social” (Diniz, 2003b, 2007;
Mello; Nuernberg, 2012; Oliver, 1983), de origem britanica, que esti presente
nas concepcoes de leis® e de politicas piiblicas e em movimentos sociais da

5 A prépria defini¢do de “pessoas com deficiéncia”, constante no artigo 1 da Convengao sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, é baseada no “modelo social”.
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deficiéncia no Brasil. Foi na segunda metade do século XX que houve um deslo-
camento do conceito de deficiéncia, quando este passa das dimensées médico-
-diagnésticas para os enquadramentos e modelos baseados nas consequéncias
das doencas. Propriamente, a partir dos anos 1970 e 1980, em paises como 0
Reino Unido e os Estados Unidos, os movimentos sociais e as ciéncias sociais
passaram a se debrucar mais sistematicamente sobre esse deslocamento da
deficiéncia enquanto uma questio entre o individuo e a sociedade. A prépria
emergéncia dos estudos da deficiéncia (disability studies) no contexto anglo-
-saxdo, ao longo dos anos 1980, da-se pelas disputas das balizas do que seria o
“modelo social” de compreensio da deficiéncia (Linton, 1998).
O esforco tedrico-analitico, metodolégico e politico desse campo produ-
ziu uma distincdo hegemonica entre o ponto de vista médico (denominado
“modelo médico”) e o ponto de vista socioantropolégico sobre a deficiéncia (o
“modelo social” supracitado), este Gltimo com as implicacdes da participacao
dos movimentos sociais ao redor do mundo. Conforme as narrativas mais con-
solidadas, o “modelo social” buscou circunscrever nas relacdes sociais os aspec-
tos que oprimiam as pessoas com deficiéncia, e ndo tomé4-la enquanto uma
caracteristica ou manifestagao individual de um dado natural ou biolégico nos
corpos. Essa perspectiva explicitava os modos pelos quais a estrutura social
transforma um “corpo lesionado” (do individuo) em um “corpo discapacitado”
(pela estrutura social) devido as barreiras do ambiente, em um movimento
similar a analogia organicista imposta aos individuos “desviantes”, que denun-
ciou o antropd6logo Gilberto Velho (1985) em “Desvio e divergéncia: uma critica
da patologia social’, ao sugerir que os pressupostos do trabalho de Robert Mer-
ton partem da patologia do individuo para a patologia do social, da mesma forma
como ocorre com a oposicao entre modelo médico e modelo social da deficiéncia.
O autor critica essa dicotomia por se basear em “uma visdo estanque e fracio-
nada do comportamento humano que transforma a realidade individual em
algo, em principio, independente da sociedade e da cultura” (Velho, 1985, p. 22),
sugerindo, ao invés disso, “o seu carater de interrelacionamento complexo e
permanente” (Velho, 1985, p. 23), uma abordagem que entendemos partir, da
mesma forma, da premissa feminista da ética do cuidado, baseada em relagoes
de interdependéncia entre individuo e sociedade, entre o biol6gico e o social,
entre humanos e nao humanos.

Horiz. antropol., Porto Alegre, ano 28, n. 64, p. 7-29, set./dez. 2022

15



16

Anahi Guedes de Mello; Valéria Aydos; Patrice Schuch

A fim de adensar essa afirmacao, produziram-se fundantes distin¢des con-
ceituais entre impairment (impedimento corporal),® disability (deficiéncia)’ e
funcioting (funcionalidade), em que a deficiéncia é percebida como a organi-
zacdo social da lesdo/ impedimento corporal (Diniz, 2007; Diniz; Medeiros;
Squinca, 2007; Gavério, 2022). No entanto, autores como Tom Shakespeare
(2006), Gareth Williams (2001) e Paula Pinto ([200-?]) argumentam que, embora
as estruturas socioeconomicas e o ambiente sejam determinantes para a com-
preensdo da experiéncia da deficiéncia, defini-la apenas em termos de barrei-
ras pode conduzir a novas formas de opressao e, consequentemente, induzir a
expectativas irreais sobre ela. Noutros termos, “a excessiva énfase nas relacoes
materiais de poder preconizada pelos modelistas sociais” é criticada porque

“[...] subestima a diversidade de experiéncias das pessoas com deficiéncia, que
resulta de diferentes tipos de deficiéncia e diversos niveis de funcionalidade,
assim como das posicionalidades do sujeito em termos de género, classe, etnia,
orientacdo sexual, etc.” (Pinto, [200-?], p. 17). Esses autores consideram ser
necessaria uma abordagem interacionista, no sentido de contemplar a inte-
racao entre biologia e contexto social, entre fatores individuais e ambientais,
0 que corresponde ao “modelo biopsicossocial” de avaliacdo da deficiéncia,
baseada na Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Satide (CIF) desde 2001. Por isso, categorias de articulacdo como género, sexua-
lidade, raca, etnia e classe, por exemplo, podem ser determinantes na avaliacao

6 Algumas referéncias dos estudos da deficiéncia no Brasil tem traduzido impairment como
“lesdo”. No campo médico-terapéutico, o impairment é o que vem depois da lesdo em termos de
atividade do organismo. O impedimento corporal seria um tipo de desajuste fisico, sensorial ou
cognitivo que pode se desdobrar na disability (deficiéncia). Para mais informacdes, ver Gavério
(2022).

7 Em outros contextos, o termo disability tem sido traduzido como “incapacidade” entre os pro-
fissionais da satide. Ao mesmo tempo, “deficiéncia’” também tem sido a traducio ora de disabi-
lity, ora de impairment. Isso mostra a multiplicidade com que a deficiéncia toma forma, entre as
quais aquela que estd ligada a noc¢do de disfuncio (quanto ao corpo) e de incapacidade (quanto
a sociedade) ao mesmo tempo, do mesmo modo que observamos com a “dicotomia” entre
disease (natureza)e illness (cultura). A tese de doutorado de Marco Anténio Gavério (2022), bebendo
da fonte de Annemarie Mol (2002), é bastante elucidativa desse exemplo. Segundo o autor,

“a defesa da primeira traducéo (disability como deficiéncia) digamos que seja ‘sociopolitica’;
a defesa da segunda traducdo (impairment como deficiéncia) digamos que seja ‘tecno-clinica™

(Gavério, 2022, p. 27). Isso implica o fato de que “a deficiéncia também pode ser uma singulari-

dade que na pratica se multiplica, mas que ndo exatamente se fragmenta ao infinito” (Gavério,

2022, p. 26).
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biopsicossocial da deficiéncia, a fim de que a pessoa, se considerada “pessoa
com deficiéncia’, seja destinataria de politicas ptblicas e sociais. De todo modo,
Michael Oliver (2009, p. 57) propde que o “modelo social da deficiéncia” seja
visto como um martelo ou uma chave de fenda, isto é, uma ferramenta pratica
de justica e liberdade para as pessoas com deficiéncia, e ndo exatamente uma
teoria, ideia ou conceito.

Desde a internacionaliza¢do, em 2006, da Convencao sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia pela ONU, hd uma tendéncia globalizante de enqua-
drar a deficiéncia como caracteristica multiforme de um grupo populacional
socialmente minoritario. Esse enquadramento pode ser interpretado como um
rearranjo, que se consolidou no inicio do século XXI, nas politicas e relagdes
internacionais para a construcdo de diretrizes mais justas de acesso a politicas
publicas e sociais. Essas novas diretrizes sdo baseadas em uma perspectiva do
reconhecimento e da justica social e, de certa maneira, inauguram um espaco
de disputas simbdlicas pela inclusido sociopolitica de grupos considerados
minoritarios e diversos. O Brasil incorporou a Convencao da ONU no ano de
2008 e promulgou a Lei Brasileira da Inclusio da Pessoa com Deficiéncia (LBI)
em 2015 (Aydos, 2017; Borges, 2018). Ao ratificar e introduzir a Convencao como
norma constitucional, tem-se redimensionado a forma como se lida com os
direitos das pessoas com deficiéncia. As principais dimensoes dessa diretriz
juridico-administrativa sdo uma absorcao da definicdo biopsicossocial e a
demarcacdo de uma discriminacio especifica por motivo da deficiéncia, que
passa a ser, posteriormente, nomeada como capacitismo (Mello, 2016, 2020).
Na préatica das politicas publicas, essas concepc¢des suscitam mudancas nos
sistemas de avaliacao clinico-burocraticos da deficiéncia para fins de obtencao
de direitos e acesso a politicas piiblicas compensatérias e protetivas.

Na apresentacio do dossié publicado na revista Anudrio Antropoldgico desti-
nado a temética da deficiéncia, as organizadoras expdem COmo um marco nos
estudos brasileiros o livro da antropéloga Debora Diniz (2007) sobre o assunto,
mapeando também as crescentes orientagoes analiticas provenientes dos estu-
dos etnograficos na area (Faya Robles; Rodrigues, 2018; Rios; Pereira; Meinerz,
2019). Outro marco para os estudos da deficiéncia no territério nacional se deu
em 2003, com a publicacao, por Diniz (2003b), do artigo “Modelo social da defi-
ciéncia: a critica feminista’. Desde entdo, estudos e pesquisas emergentes sobre
a deficiéncia que partem dessas reflexdes epistemolégicas das ciéncias sociais
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e humanas, e mesmo aquelas na interface destas com as ciéncias da satde, pas-
saram a ser realizados em alguns programas de pés-graduacdo em antropologia,
sociologia, ciéncia politica, ciéncias sociais, politica social e satide coletiva. Sdo
pesquisas que se interseccionam com género, sexualidade, raca, etnia, classe,
geracdo, cuidado, acessibilidade, acesso a satde, trabalho, educacao, assistén-
cia social e justica, sendo desenvolvidas em linhas de pesquisas vinculadas
aos estudos de género e sexualidades, aos marcadores sociais da diferenca, aos
estudos do corpo, da percepcao e dos sentidos, aos estudos da ciéncia, tecnolo-
gia e sociedade, aos estudos das desigualdade sociais, dos movimentos sociais
e das politicas publicas, entre outras.

No préximo tépico, vamos discorrer sobre a insurgéncia da teoria crip, tra-
duzida como “teoria aleijada”, contra a perspectiva reducionista de se compre-
ender a deficiéncia a partir de dimensdes delimitadas pela oposi¢do binaria
entre “modelo médico” e “modelo social”.

Aleijar as antropologias

“Aleijar” é verbo trazido da traducéo de crip, abreviacdo de cripple, que significa
“aleijado”’. A traducao de crip theory para teoria aleijada foi proposta por Anahi
Guedes de Mello e Marco Antdnio Gavério (Gavério, 2015; Mello, 2014, 2018;
Mello; Gavério, 2019). Segundo Robert McRuer (2006), a teoria aleijada oferece
um “modelo cultural” da deficiéncia, rejeitando a ideia de que néo ter uma defi-
ciéncia seja um estado “natural” de todo ser humano. Nesse sentido, a teoria
aleijada se opOe a ambos os modelos, o médico e o social, da deficiéncia, o pri-
meiro, por reduzi-la a patologia; o segundo, por apagar a questao do corpo, ou
seja, entende que a deficiéncia nio esta situada nos corpos das pessoas com
deficiéncia, mas no ambiente inacessivel e com o qual teriam que se adaptar.
A teoria aleijada questiona a exclusao do capacitismo como matriz de dis-
criminac¢do interseccional nas teorias feministas, queer e decoloniais. Como
ocorre com O queer, os termos crip e aleijado tém sentidos propositalmente
pejorativos e subversivos, demarcando a importincia do engajamento aleijado
contra as praticas de normalizacdo de corpos, por meio da critica aos siste-
mas de opressiao marcados pelo patriarcado, pela heterossexualidade compul-
séria (Rich, 2010), pela cisgeneridade compulséria (Simakawa, 2015) e pela
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capacidade corporal compulséria (McRuer, 2002). Assim, quando uma pessoa
ndo ouve com os ouvidos, ela é lida como “deficiente” e passa a ser, cultural-
mente, percebida como “incapaz”. “Por isso, o capacitismo impede a considera-
cdo de que é possivel andar sem ter pernas, ouvir com os olhos, enxergar com
os ouvidos e pensar com cada centimetro de pele que possuimos” (Mello, 2019b,
p. 136). Nesse sentido, aleijar as antropologias e as praticas etnograficas tem o
sentido “de descolonizar, mutilar, deformar e contundir o pensamento hege-
monico sobre deficiéncia, acesso e inclusao, provocando-lhe fissuras.” (Comité
Deficiéncia e Acessibilidade da Associacdo Brasileira de Antropologia, 2020,
p. 4). Os artigos que compdem este dossié apostam na formulacdo de antropo-
logias da deficiéncia outras, aquelas que ndo enquadrem o fendmeno da defi-
ciéncia como exclusivamente da cultura, mas considerem-na uma condicio
ordinaria que faz com que certas pessoas tenham formas diferentes de serem
e estarem no mundo.

Pesquisas antropolégicas na area da deficiéncia tém mostrado que siao
varios os transitos tedrico-epistemoldgicos e teméaticos que tém feito esse
campo crescer no Brasil. Além dos estudos que dialogam mais diretamente
com os disability studies, abordando a realidade a partir (ou através) dos “mode-
los sociais” da deficiéncia, algumas pesquisadoras e pesquisadores que j estu-
davam temas como raga e eugenia, género e orientacdo sexual, doencas raras
e cronicas foram, aos poucos, se aproximando da tematica, tornando a antro-
pologia da deficiéncia, hoje, em um rico espaco de didlogo e interseccdo com
varias areas disciplinares. Por outro lado, foi a epidemia do virus zika no pais
em 2015 o que promoveu a virada em uma subarea da antropologia brasileira,
quando antropd6logas(os) da antropologia da satide, especialmente de grupos
de pesquisa da UFPE, UFRN e UnB, liderados, respectivamente, por Parry Scott,
Rozeli Porto e Soraya Fleischer, passaram a se interessar mais diretamente pela
producio académica de antropdlogas(os) da antropologia da deficiéncia, espe-
cialmente aquela forjada na matriz feminista dos estudos da deficiéncia que
lida com género e cuidado.

Estamos hoje mais atentas ao debate interseccional no qual a deficiéncia é
um marcador de diferenca central ndo apenas para a reflexdo sobre as opres-
soes e exclusdes provocadas pelos capacitismos que permeiam nosso cotidiano,
mas como uma categoria disruptiva para pensarmos o proprio fazer antropolé-
gico. Nesse sentido, destacamos a autoetnografia, presente em dois textos deste
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numero (de Horacio Pereyra e de Keiliane de Lima Bandeira e Kamilla Sastre
da Costa), a qual tem se mostrado um caminho privilegiado do fazer antropol6-
gico de pesquisadoras e pesquisadores deficas. Como provoca Anahi Guedes de
Mello (20193, p. 155), em sua tese de doutorado:

[..] a questdo norteadora ndo deve ser a pergunta “é possivel uma pessoa surda
ser antropdloga?”, mas sim “quais antropologias mediadas pela surdez uma
antropéloga surda pode fazer?”. Porque certamente o fato de eu ndo ouvir me
leva a ter experiéncias etnograficas diferentes das de um(uma) antropdlogo(a)
ouvinte, e ndo necessariamente “menos completas”. Quem ndo ouve pode ver e
perceber o que quem ouve ndo pode ver e perceber da mesma maneira.

A prépria capa adaptada de A coluna partida, de Frida Kahlo, traz excertos para
pensar questdes metodoldgicas quando a deficiéncia estd em mediacdo em
uma etnografia. Isso porque a deficiéncia, como uma das expressoes da diver-
sidade humana, coloca desafios metodolégicos especificos para a etnografia
(Casper; Talley, 2005; Couser, 2005). Se nem os antropélogos sao capazes de ver
e ouvir tudo e por isso recorrem a fotos e videos para registrar e “ver depois o
que ndo viram” ou gravam audios para “ouvir depois detalhes que nio ouviram’,
0 que isso nos revela? Revela a incompletude da etnografia, a sua prépria inca-
pacidade de captar a totalidade, seja qual for o corpo do antropélogo, seja o que
estiver em jogo na relacdo pessoa-ambiente. Mesmo o aprendizado de linguas
indigenas pelo antropélogo ouvinte implica aprender a ouvir o que antes era
inaudivel. Porque antes de aprender um idioma indigena/estrangeiro, o que
ouvimos é basicamente ruidos e que “todos se parecem uns com 0s outros”. S6
depois de distinguir os sons basicos e minimos da lingua é que passamos a
perceber pausas, intensidades, repeticdes e outras caracteristicas da fala. Para
o caso do som (em geral e somente para as pessoas surdas) ainda faltariam in-
meros gatilhos sonoros que nunca seriam acionados, como uma chuva que se
inicia no comeco da tarde, uma pedra que cai no caminho, um carro que bate
no poste e se estilhaca logo em seguida, etc. Dito isso, esta claro que a surdez
ndo afeta somente a fala, ndo se resume apenas a entrevistas ou comunicacgoes
orais. E por isso que Michel Callon (2008 p. 310) aposta nos estudos da defici-
éncia como um campo promissor para as ciéncias sociais e humanas, a partir
da nocao de traducgao, no sentido de compreender por que “uma agéncia sem a
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passagem por outra coisa (que pode ser um ndo humano, uma técnica, etc.) nao
é uma agéncia humana’. Assim, os estudos sobre deficiéncia podem conduzir

[..] auma reflexdao ao estado puro sobre o que pode fazer um ser humano e sobre
a importancia dos agenciamentos sociotécnicos para compreender o que pode
fazer um ser humano, do que ele é capaz de pensar, de antecipar, de reivindicar,
etc. (Callon, 2008, p. 310).

O autor ainda considera que “nio hé sendo deficiéncias e seres humanos dife-
rentes uns dos outros em situacdo de diferentes agenciamentos” (Callon, 2008,
p. 310). Sendo a etnografia um método que implica um tipo especial de comu-
nicacdo com o interlocutor, com base na interacdo dialégica com o outro e a
preocupacao de adentrar a subjetividade do outro, h4 uma maior énfase no
uso dos sentidos. Nisso reside a radicalidade da experiéncia etnografica e sua
relacdo com os sentidos da visdao e da audicao, por exemplo. Assim, enquanto
método a etnografia ndo deixa de ser um desdobramento das experiéncias
sensoriais humanas, como ja foi pontuado por Paul Stoller (2022) com maior
énfase, estando, por extensao, implicada também nas questdes da deficiéncia.
Conforme argumenta Hilde Haualand (2008), o préprio conceito de observacio
participante condiciona a percep¢do do corpo como um ser sensorial. Sendo a
observacdo uma atividade participativa, ela sé é possivel por meio das expe-
riéncias sensoriais do corpo, que, por sua vez, sao interpretadas de distintas
formas, porquanto a consideragao de que “o corpo em si é uma condi¢do e uma
premissa nas experiéncias feitas raramente é discutida, e talvez menos ainda

— que papel os sentidos desempenham em nossas compreensoes predispostas
do que é um lugar, um campo ou uma comunidade” (Haualand, 2008, p. 121,
traduc¢do nossa).

Se para Tim Ingold (2008) a antropologia dos sentidos permanece com-
prometida com o dualismo cartesiano mente/corpo, a etnografia reafirma, na
experiéncia sensorial do antropdlogo, essa perspectiva a partir do confronto
dual entre oralidade e visualidade. Nao nos referimos a prevaléncia da visuali-
dade no pensamento do Ocidente nem da oralidade pelo viés do Oriente, muito
menos com as maneiras pelas quais as experiéncias sensoriais ganham sentido
dentro dos conceitos e categorias de cada sociedade ou cultura, mas a partir
da experiéncia sensorial individual. O capacitismo da etnografia reside no fato
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de ela ndo se preocupar com as varia¢des corporais da experiéncia sensorial no
decurso das praticas sociais da pessoa em relacdo ao mundo. Os sentidos da
audicao e da visdo, e, por extensao, do olfato e do tato, ndo podem ser naturali-
zados pela etnografia, tampouco dispor deles significa a plena capacidade de se
apropriar da experiéncia do sujeito, grupo social ou cultura. A falta de um canal
sensorial como o da audi¢do para uma antropdloga surda, ou da visdo para
um antropélogo cego, sé permanece culturalmente uma falta dentro do capa-
citismo que a etnografia historicamente carrega por ser construida de modo
normocéntrico. Com isso, esperamos ter esclarecido por que a experiéncia da
deficiéncia deve ampliar o escopo da etnografia.

Este ntimero de Horizontes Antropoldgicos demonstra um pouco da riqueza
de tematicas e abordagens dessa area de estudos. Iniciamos com os textos de
Daniela Feriani e Fernanda Miranda da Cruz, de Luisina Castelli Rodriguez e
de Horacio Pereyra, que dialogam com as areas da satide e transitam por cate-
gorias e conceitos comuns a antropologia da satide, como itinerarios terapéu-
ticos, do classico Kleinman (1980, 1988), por exemplo. Eles produzem, rompem
ou borram fronteiras entre doenca e deficiéncia, exercitando a despatologiza-
¢ao do olhar biomédico ao trazer para o centro das analises a multiplicidade
de corporalidades, sensorialidades, linguagens e formas outras de ser e estar
no mundo. Tais didlogos, conforme ja pontuamos, tém sido marcados por uma
concepcio de “desvio” e “divergéncia”, jA mencionados anteriormente neste
texto ao trazermos o trabalho de Gilberto Velho. Influenciados pelas concep-
¢oes de deficiéncia como corporalidades que “divergem da normalidade”, os
dialogos com Canguilhem e Foucault podem se somar a uma abordagem rela-
cional da deficiéncia para além do “modelo social’, quando entendemos os cor-
pos deficas como positivamente divergentes da norma.

Através de formas poéticas e sensiveis de contar histérias e trazer outras
estéticas textuais para o ambiente académico, como a poesia e a costura de
imagens e lembrancas nao lineares, essas narrativas nos falam das especifici-
dades das experiéncias da deficiéncia e dos capacitismos sofridos ao longo da
vida. Talvez essa forma de narrar a deficiéncia tenha encontrado espago fér-
til na antropologia exatamente por esta ser uma area que se interessa pelas
experiéncias cotidianas e se pergunta sobre como a vida acontece na pratica do
dia a dia, o que se aproxima da perspectiva das teéricas feministas da segunda
geracdo do modelo social, quando trouxeram para os estudos da deficiéncia
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a importancia de se sair do privado (‘o pessoal é politico!”) para falar da experi-
éncia da deficiéncia e seus interditos, assim como a problematizacido das rela-
¢Oes de cuidado e interdependéncia entre a pessoa que cuida e a pessoa que é
cuidada, temas estes que tém sido centrais nas producdes antropoldégicas na
area da deficiéncia e que compdem o segundo conjunto do escopo de artigos
deste ntimero, como os textos de Keiliane de Lima Bandeira e Kamilla Sastre da
Costa, de Rosamund Greiner, de Bianca Retes Carvalho e Sabrina Deise Fina-
mori, de Fernanda Diniz de S4 e Simone Magalhies Brito, e de Leonardo do
Amaral Pedrete. Temas como biolegitimidade, temporalidades e obrigacoes do
cuidado sdao abordados nestes textos, assim como analises sobre as suas mora-
lidades e a sua judicializa¢ao na luta por direitos, como é o caso dos textos de
Leonardo do Amaral Pedrete e de Julian Simoes.

No Espago Aberto, Pedro Lopes nos convida a “colocarmos deficiéncia na
cabeca para fazer antropologia”, chamando a atencio ao fato de que, se, em
espacos de pesquisa predominantemente masculinos e brancos, nés refleti-
mos a partir da heteronormatividade e da branquitude, em espacos sem pes-
soas com deficiéncia, hi questdes a serem pensadas com a deficiéncia. Ou seja,

“colocar deficiéncia na cabe¢a” é também um convite para nos apropriarmos
dos recursos analiticos, ou sensibilidades analiticas, para reconhecé-la como
um importante marcador da diferenca em nossas etnografias.

Para finalizar com chave de ouro este nimero, Helena Fietz traz uma entre-
vista com as antropélogas estadunidenses Faye Ginsburg e Rayna Rapp. Com
mais de 20 anos de pesquisas no campo da deficiéncia, Ginsburg e Rapp foram
pioneiras em apontar para a necessidade de que a antropologia, enquanto disci-
plina, atentasse para a deficiéncia e, mais do que isso, estabelecesse um didlogo
tedrico com o campo dos estudos da deficiéncia. Seu trabalho demonstra como,
ao pensar com a deficiéncia, tocamos em temas centrais para a antropologia
como parentesco, reproducio, temporalidades, personhood, entre tantos outros.
Nessa entrevista, as autoras conversam sobre suas trajetérias enquanto antro-
pologas, académicas e ativistas do campo da deficiéncia e da reprodugao, bem
como comentam alguns dos conceitos por elas introduzidos como “doubled
telos of modernity”, “kinship imaginaries” e “moxie moms”. Além disso, falam
sobre o porqué de a antropologia ter “entrado tarde no jogo”, se esquivado de
pensar com a deficiéncia por tanto tempo, perspectiva essa que dialoga bas-
tante com o texto de Pedro Lopes.
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