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RESUMO

O objetivo deste texto ¢ apresentar algumas questdes que tém composto a agenda do
campo dos estudos da deficiéncia (Disability Studies), em especial nas ultimas décadas. O olhar
se volta tanto para produgdes do Norte Global quanto para trabalhos brasileiros, compondo-se,
assim, algumas sinteses bibliograficas, que ajudam a mapear um campo com crescente interesse
no nosso pais. O texto se organiza em trés tomadas da bibliografia dos estudos da deficiéncia,
organizadas nas sec¢des “Narrativas candnicas”, “Sexualidade, teoria crip e desejo” e “Cultura,
desigualdade e sofrimento”. Partimos, portanto, de um cenério de fundagdo do campo de
estudos, entre Estados Unidos e Inglaterra, rumo a duas frentes de interlocu¢do mais recentes,
pautadas pela compreensao da deficiéncia como uma diferenca.
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ABSTRACT

This text aims to present some issues that have shaped the agenda of Disability Studies,
especially in recent decades. It examines both Global North and Brazilian productions, thus
composing some bibliographic syntheses that help map a field of growing interest in our
country. The text is organized into three sections addressing the bibliography of disability
studies: “Canonical Narratives”, “Sexuality, Crip Theory, and Desire”, and “Culture, Inequality,
and Suffering”. We therefore start from the foundational context of this field of study, situated
between the United States and England, moving toward two more recent lines of dialogue based
on the understanding of disability as a difference.
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INTRODUCAO

O objetivo deste texto ¢ apresentar algumas questdes que t€ém composto a agenda do
campo dos estudos da deficiéncia (Disability Studies), em especial nas ultimas décadas. O olhar
se volta tanto para producdes do Norte Global quanto para trabalhos brasileiros, compondo-se,
assim, algumas sinteses bibliograficas que ajudam a mapear um campo com crescente interesse
Nno Nosso pais.

O texto se organiza em trés tomadas da bibliografia dos estudos da deficiéncia,
organizadas nas se¢Oes “Narrativas canonicas”, “Sexualidade, teoria crip e desejo” e “Cultura,
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desigualdade e sofrimento”. Partimos, portanto, de um cenério de fundagdo do campo de
estudos, entre Estados Unidos e Inglaterra, rumo a duas frentes de interlocug¢do mais recentes,
pautadas pela compreensdo da deficiéncia como uma diferenca (Lopes, 2022). Nessas duas
frentes, os problemas do desejo e da dor sdo particularmente salientes.

NARRATIVAS CANONICAS

Nos Estados Unidos, na Inglaterra e em alguns outros paises, Disability Studies
¢ um campo interdisciplinar de pesquisa, que segue uma abordagem socioantropologica da
deficiéncia. No Brasil, foi principalmente a partir dos anos 2000 que comegaram a despontar na
antropologia e sociologia brasileiras algumas pesquisas sobre deficiéncia, em geral conduzidas
por estudantes de pos-graduacdo. Desde entdo, a deficiéncia tem se consolidado como
categoria que organiza uma interlocucdo (inter)disciplinar nas ciéncias humanas e sociais.
Essas iniciativas ndo sdo pioneiras, no entanto, na antropologia, por exemplo, temos registro de
trabalhos sobre deficiéncia mais antigos, como o mestrado de Dorith Schneider sobre criangas
com deficiéncia em salas especiais, concluido em 1977. Em outras disciplinas, especialmente a
psicologia social, Anahi Guedes de Mello, Adriano Henrique Nuernberg e Pamela Block (2014)
localizam pesquisas a partir do referencial dos estudos da deficiéncia desde o final da década
de 1980, como as de Sadao Omote, Rosana Glat, Ligia Amaral ou Suely Satow. Tais trabalhos,
em geral, tiveram como referéncia fundamental a produgdo de Erving Goffman sobre estigma
(Goffman, 1988). O que muda nos horizontes que se abriram com os anos 2000 ¢ exatamente
esse referencial. Goffman ndo saiu completamente de cena, mas passaram a circular no Brasil
novas narrativas fundacionais, que permitiram enquadrar o debate sobre deficiéncia em outras
chaves sociologicas? .

Para essa virada no Brasil, foi fundamental o trabalho de Debora Diniz (2003, 2007),
que ofereceu um mapeamento do campo de Disability Studies. Os estudos da deficiéncia
emergiriam de uma articulagdo entre ativismo e academia, entre anos 1970 e 1980, responséavel
pela elaboragdo do modelo social da deficiéncia — o que pode ser caracterizado como a primeira
onda dos estudos da deficiéncia. Em seguida, especialmente nos anos 1990, esse primeiro
enquadramento analitico passa por uma revisao critica, fundamentada em uma perspectiva
feminista — o que se tem chamado de segunda onda® .

A histdria narrada por Diniz se encontra em inumeras producdes do campo de Disability
Studies, em Lingua Inglesa. Trata-se mesmo de um mito de fundacdo de uma area de pesquisa,
que abre a possibilidade de se acumularem debates, conceitos, problemas e referéncias
sobre um tema. Essa estratégia de “disciplinariza¢do”, de formacdo de um campo de debates
especifico se difere, em linhas gerais, do tratamento dado a outros temas de pesquisa, como
corpo ou identidade, problemas que atravessam uma miriade de disciplinas sem configurarem
necessariamente um campo por si.

Debora Diniz, mas também Tom Shakespeare (2010), Lennard Davis (2010), Rosemarie
Garland-Thomson (1997, 2014), Nirmala Erevelles (2011) ou Faye Ginsburg e Rayna Rapp
(2013) entrelacam, portanto, a formagdo dos estudos da deficiéncia, com a elaboracao do
modelo social da deficiéncia. O ponto de inflexdo do modelo social é que, a partir dele, tornou-se
possivel desbiologizar e desindividualizar o fenomeno da deficiéncia, questionando o privilégio
discursivo do campo médico-diagnostico sobre o tema.

2 Vale assinalar que, no campo educacional e especialmente na educagio especial, o referencial dos estudos da
deficiéncia também ¢ uma inspiragcdo mais recente.

3 Consultar também os trabalhos de Marco Antdnio Gavério (2014, 2017) sobre este ponto, que oferecem mais
nuances a esse processo.
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A sua elaboracdo emergiu da cena intelectual e politica da Union of Physically Impaired
Against Segregation — UPIAS (Unido dos Deficientes Fisicos contra a Segregac¢do), criada na
Inglaterra nos anos 1970, e liderada por Paul Hunt e Vic Finklestein (UPIAS, 1975; Oliver,
1990). Tratou-se de uma organizacdo composta por pessoas com deficiéncia que rapidamente
ganhou forca e representatividade nacional, articulando-se também com atores internacionais.
E nesse contexto que surge o modelo social.

Destaco trés pontos de sintese a respeito desse debate. O primeiro € a distingao discreta —
e ndo escalar — entre pessoas com deficiéncia e pessoas sem deficiéncia, bem como o acento no
protagonismo dos proprios sujeitos na condugdo politica das suas pautas € no controle simbolico
de suas narrativas. O segundo ponto ¢ a disting@o entre disability e impairment, traduzidos para o
portugués como deficiéncia e lesdo, ou impedimento. O impairment seria a alteragdo da norma,
de ordem fisica, localizada no corpo do individuo e desprovida de sentido por si. Deficiéncia,
disability, por sua vez, seria o fendmeno, de ordem estrutural e dimensao publica, de exclusao
social das pessoas com impairments — ¢ a sociedade que disables as pessoas com impairment, €
nao 0S Seus corpos por si, ou seja, a codificacdo de determinadas variagdes corporais como fora
da norma ¢ um produto da nossa ordem social e ndo algo que emana naturalmente dos corpos* .
Acompanhando o debate classico do feminismo, a separagdo entre lesdo e deficiéncia, de certo
modo, replica a distingdo fundante entre sexo ¢ género’ .

O terceiro ponto € o que modelo social se organiza em oposi¢do a um modelo individual,
ou modelo médico, que trataria disability e impairment como sindnimos, ambos localizados no
corpo individual e carentes de intervengdes para a sua normalizacao.

O giro que se produziu com o enquadramento do modelo social, portanto, ¢ a0 mesmo
tempo disciplinar, uma apropriacdo pelas ci€éncias humanas e sociais de um tema tratado
historicamente em marcos bioldgicos, e politico: da énfase na terapéutica de corpos individuais
a reivindica¢do de transformagdes sociais abrangentes. Em outras palavras, o modelo social ¢
uma ferramenta que permite a compreensao de que, levantando-se as barreiras criadas por uma
sociedade que exclui corpos com formas e funcionalidades diversas, impairments ou lesoes
deixariam de redundar em desvantagens sociais.

De certo modo, o modelo social, ou a divisdo entre disability e impairment, deficiéncia
e lesdo, autonomizou-se de seu contexto britanico de criacao, tornando-se um pilar fundador de
qualquer discussao mais socioldgica sobre deficiéncia e um marco inaugural para os estudos da
deficiéncia, especialmente na Inglaterra.

As narrativas candnicas sobre o campo, viriam, em seguida, ao modelo social da
segunda onda de pesquisadoras, destacadamente a partir do feminismo nos anos 1990. Nessa
dire¢do, um dos problemas mais ressaltados na férmula do modelo social ¢ a oposi¢ao entre
natureza e cultura, corpo e sociedade: onde colocamos a fronteira entre a exclusdo socialmente
experimentada e a desvantagem ou impossibilidade de realizar alguma funcao corporal? Para
pensar sobre esse problema, Débora Diniz (2003) sintetiza discussdes feministas que percebem
o corpo ndo apenas em termos de eficiéncia, mas que também levam em conta o sofrimento.

4 Apresento uma reflexio sobre questdes de tradugio dessas categorias em Lopes (2014 € 2019). Para um debate
sobre as tradugdes oficiais entre manuais internacionais, consultar Diniz, Medeiros e Squinca (2007).

5 Na formagéo da teoria feminista, entende-se que € a sociedade que transforma as variagdes sexuais (ou biolo-
gicas) entre os individuos em variagdes de gé€nero, ou seja, € a sociedade que transforma individuos machos em
homens, individuos fémeas em mulheres — ser mais ou menos amavel ou agressivo, ter mais ou menos propensao
a determinadas atividades ou emogdes ndo sdo determinacdes bioldgicas, mas convencdes socialmente cultivadas.
Do mesmo modo, segundo o modelo social, ¢ a sociedade moderna, capitalista e industrial que interpreta deter-
minadas variagdes corporais em termos de falta, insuficiéncia, incapacidade ou atraso — termos culturalmente
utilizados para nomear a deficiéncia. A varia¢do de formas e fungdes que nossos corpos assumem ¢ culturalmente
representada de outros modos em outras sociedades.
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Se, como escreve Veena Das, o olho ndo € apenas o 6rgdo que vé, mas também o 6rgdo que chora
(2011, p. 15), o corpo também pode ser pensado como o lugar das experiéncias de dor, fadiga,
perda de memoria, degeneracdo muscular — o espago proprio da dor ou também do prazer, e ndo
apenas da funcionalidade, eficiéncia, trabalho. Salientar essas experiéncias corporificadas para
além de uma compreensdo do corpo como um instrumento para a participacao social, produz
ruido no modelo social. Nas palavras de Diniz,

o argumento do modelo social era o de que a eliminacdo das barreiras mostraria
a capacidade e a potencialidade produtiva dos deficientes, uma ideia duramente
criticada pelas feministas. A sobrevalorizagdo da independéncia poderia ser um ideal
perverso para inumeros deficientes incapazes de alcanga-la. [...] Foram as feministas
que mostraram o quanto o modelo social era uma teoria desencarnada da lesdo, uma
fronteira impossivel de ser sustentada em qualquer caso, mas especialmente quando
se incluiam lesdes provocadas por doengas cronicas ou por lesdes intelectuais (Diniz,
2003, p. 4-5).

A mudanga promovida pela segunda onda também ¢ descrita em termos de posi¢ado
de sujeito: incorporando-se novas vozes ao debate. Se os tedricos da primeira onda eram, na
sua maioria, homens brancos cadeirantes, que haviam sofrido lesdo medular e reivindicavam
transformagdes sociais para a inclusdo dos seus corpos diferentes dos padrdes normativos, as
vozes mais presentes na segunda onda sdo de mulheres, muitas delas cuidadoras de pessoas com
deficiéncias intelectuais e multiplas com dependéncia complexa. A partir dessa perspectiva, a
ideia de levantar barreiras fisicas, arquitetonicas ou atitudinais ndo daria conta de promover a
inclusdo de certos sujeitos.

Dessa chamada critica feminista, entdo, destaco mais trés pontos: a centralidade a nocao
de cuidado, a reflexdo sobre a dor e a critica a independéncia como valor.

Acerca dessa producao, a filésofa Eva Kittay ¢ sempre citada, especialmente com seu
livro “Love’s Labor” (Kittay, 1999). Nesse texto, a autora considera a independéncia como
uma categoria cultural central para a imagina¢ao do que seja a deficiéncia e um pressuposto nao
nomeado do modelo social. Ela sugere que os lagos sociais se organizam, ndo por relagdes entre
independentes, mas por interdependéncia, por relagdes de cuidado, lancando a méxima “‘somos
todas/todos filhas/filhos de alguma mae” e argumenta:

1. Os seres humanos comegam a vida com um longo periodo de dependéncia, nos
também estamos expostos a deficiéncia, doenca e fragilidade; e, depois que nossas
capacidades produtivas ou reprodutivas decaem, nos [...] podemos continuar a viver
por um longo periodo.

2. Quando nods cuidamos de alguém dependente, ndés mesmos nos tornamos
dependentes de outras pessoas para o nosso cuidado e de nossos dependentes (Kittay,
2012, p. 319, tradug@o minha).

De fato, as afinidades entre os pontos levantados pelas autoras da segunda onda e outras
autoras feministas — que ndo necessariamente estavam discutindo deficiéncia — nos anos 1990
sdo numerosas. Apenas levando-se em consideragdo Judith Butler, que ¢ uma das pessoas
mais citadas nos textos que refletem sobre essas questdes, temos como pontos de articulacao
o exame critico de politicas identitarias e o questionamento do sujeito; a revisdo do dualismo
entre natureza e cultura, sexo e género ou, no caso, lesdo e deficiéncia (Butler, 2010) e, mais
recentemente, a énfase em relacdes de interdependéncia, que emergem da nogao de precariedade
(Butler, 2015).
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A partir desse quadro de primeira e segunda onda, a trajetéria dos estudos da
deficiéncia, ou Disability Studies, entra em disputa mais acirrada, e ndo ha narrativas tao
consensuais que organizem os novos desenvolvimentos do campo. Certamente, isso ¢ efeito
da sua propria expansdo. A enorme coletdnea “The Disability Studies Reader”, por exemplo,
editada por Lennard Davis nos Estados Unidos, vem recebendo novas edi¢des, sempre bastante
transformadas, desde a sua primeira versdo, em 1997. As controvérsias aumentam no mesmo
ritmo que novos nomes, tendéncias e areas de pesquisa se proliferam. As proximas duas segoes
situam algumas tendéncias nessa proliferagao.

SEXUALIDADE, TEORIA CRIP E DESEJO

Nos anos 2000, a cena editorial em Disability Studies passa a incorporar definitivamente
a nocdo de interseccionalidade® .

Vejamos o exemplo citado, da coletinea The Disability Studies Reader, de Lennard
Davis. Na sua primeira edi¢ao, em 1997, um eixo de capitulos de variadas autorias se reine em
uma se¢ao chamada “Género e Deficiéncia”. Publicada em 2006, a segunda edi¢ao muda esse
subtitulo para “A questdo da identidade” (contendo, inclusive, alguns dos mesmos trabalhos). Na
terceira, quarta e quinta edi¢des, de 2010, 2013 e 2016, o mesmo titulo passa a ser “Identidades
[no plural] e interseccionalidades”. No caso da terceira edi¢do, a se¢do incorporava dois
capitulos sobre jogos de identidade, quatro sobre deficiéncia, género e sexualidade, dois sobre
deficiéncia e surdez e dois sobre deficiéncia e raca, sendo um deles sobre abusos sexuais e
criancas inter-raciais na Coreia do Sul e um debate que questiona se Disability Studies nao seria
melhor descrito como White Disability Studies (estudos brancos sobre deficiéncia), nos Estados
Unidos. Nas edicdes seguintes, a proporcao de capitulos sobre intersecgdes entre deficiéncia,
género e sexualidade, e deficiéncia e raca se tornara igual.

Um texto presente a partir da segunda edicdo do manual, e republicado mais uma
vez em sua quinta versdo, ¢ “Compulsory Able-Bodiedness and Queer/Disabled Existance”
(“Capacidade corporal compulsoria e existéncia queer/com deficiéncia”), de Robert McRuer.
Trata-se de um recorte do livro “Teoria Crip: signos culturais entre o queer e a deficiéncia”,
publicado em 2006. O livro causou um grande impacto na discussao estadunidense sobre
deficiéncia e vem sendo tomado como referéncia para pesquisadoras e pesquisadores no Brasil,
como Marco Antonio Gavério (2015), Anahi Guedes de Mello (2014) (também Mello; Gavério,
2019), bem como o meu proprio trabalho (Lopes, 2019). Neste texto, detenho-me centralmente
a essa leitura, pois o livro foi traduzido para o portugués e lancado no Brasil em 2024 (McRuer,
2024) e, rapidamente, tem se tornado uma referéncia importante.

O livro se estrutura de modo muito estratégico em relacdo as dindmicas disciplinares:
organiza uma ideia — “cripness” — em termos de uma abordagem tedrica — “teoria crip” —
orientada por autoras que eram referéncia nos estudos feministas sobre deficiéncia ao menos
desde os anos 1990, tais como Judith Butler ou Adrienne Rich. McRuer organiza o seu texto
tecendo paralelos constantes entre teoria crip a teoria queer, o que oferece fundamentos
sistemdticos para sua argumentacdo: na verdade, a teoria crip seria resultado de uma equagao
entre perspectivas da teoria queer e Disability Studies. Por fim, a proposta de uma teoria crip
de fato oferece ferramentas tedricas para se pensar deficiéncia, em variados contextos ¢ de
modo bastante analogo a um determinado enquadramento do que entendemos por género e

6 Sobre o conceito de interseccionalidade, consultar, entre outras, Laura Moutinho (2014), Patricia Hill Collins
(2017), Carla Akotirene (2018), Flavia Rios e Edilza Sotero (2019). Para um debate sobre interseccionalidade ¢
deficiéncia, consultar, entre outras, Pedro Lopes (2020) e Lopes e Lais Miwa Higa (2024)
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sexualidade: como constru¢des culturais localizadas e, simultaneamente, como categorias
sociais de entendimento, que nos permitem operar comparagdes com vieses mais universais.

A categoria crip ¢ uma abreviacao de crippled, traduzido para o portugués como aleijado
(McRuer, 2024). Assim como queer, o uso do termo provoca um deslizamento de sentido, da
injaria a afirmacao como uma diferenca critica. A proposta anunciada por McRuer ¢ que crip, ou
aleijado, faca referéncia ndo apenas a pessoas e corpos com deficiéncias fisicas ou restri¢cdes de
locomog¢do, como a injUria inicialmente sugeriria, mas a toda complexa e cambiante paisagem
das deficiéncias e condi¢des nomeadas como desordens, transtornos e qui¢d doengas — sejam
de ordem fisica, sensorial, mental ou intelectual. O emprego do termo no livro se define pelo
seu carater dinamico e fluido, algo que ressoa os sentidos associados a queer. Essa fluidez
tem dois caminhos apontados pelo autor: por um lado, ela assinala um potencial critico ou
desestabilizador, por outro lado, um potencial de coalisdo e formagao de aliangas.

McRuer anuncia uma articulag@o entre Disability Studies e teoria queer. Conforme o texto
se desenrola, vai se tornando evidente que se trata principalmente de um esfor¢co do que Carrie
Sandahl (2003) chamaria de “queering Disability Studies”, langando uma perspectiva queer
para os estudos da deficiéncia. As referéncias fundamentais para McRuer sdo Judith Butler, Eve
Sedgwick e Adrienne Rich, e a Teoria Crip traz uma tor¢ao ou ressignificacdo de suas nogdes,
respectivamente, de performatividade, coming out (sair do armdrio) e heterossexualidade
compulsdria — sendo a ultima a mais centralmente abordada delas. Ha diferencgas, portanto,
em relacdo a trabalhos de outras autoras centrais no campo de estudos da deficiéncia, como
Alison Kafer (2013) ou Rosemarie Garland-Thomson (1997), que se baseiam mais detidamente
na tradi¢do dos Disability Studies, mesmo que tenham feminismos e estudos de género como
enquadramento fundamental nos seus trabalhos. Nesse sentido, chama a aten¢cdo que McRuer
ndo faga meng¢do ao modelo social da deficiéncia. No seu primeiro comentario sobre o campo de
Disability Studies, o autor menciona Lennard Davis e Rosemarie Garland-Thomson, e enquadra
como problema fundamental deste campo a nogdo de “normal”.

O texto se inicia também com uma referéncia a Michel Foucault (1999) — que sera
retomado ao longo do livro basicamente a partir da sua imagem de “corpos doceis”, de modo
razoavelmente pontual. Na abertura do livro, Foucault se presta, de modo interessado, a anunciar o
projeto de dar visibilidade a construcao social da able-bodiness, capacidade corporal (a condicao
de ndo se ter deficiéncia), a semelhanca da heterossexualidade. Mais diretamente apoiado em
Eve Sedgwick, o autor retoma a sua sugestao de que a heterossexualidade assumiria ao longo do
tempo a forma de valores universalizantes, como casamento, heranca, amor, intimidade, familia
ou populacdo, passando-se pela propria histéria. Seguindo a mesma ldégica, McRuer argumenta
que, com ainda mais forca, a capacidade corporal articulada a heterossexualidade se passaria
pela ordem natural das coisas, localizando a contingéncia e o desvio na condi¢do de deficiéncia.

A partir dessa andlise, McRuer apresenta, portanto, a no¢do de compulsory able-
bodiedness, ou seja, capacidade corporal compulséria ou corponormatividade. Munindo-se
do repertorio de Judith Butler, o autor defende que esse sistema de inteligibilidade cultural
estaria também sustentado pela performatividade: a atua(liza)¢do reiterada de normatividades
em corpos. Nao ¢ exagero dizer que o autor faz uma tradug@o termo a termo da teoria de Butler
para a discussdo sobre corpo e deficiéncia; ele de fato apresenta um trecho de “Problemas de
género” (Butler, 2010), no qual altera as palavras relacionadas a género e sexualidade para o
seu problema de pesquisa:

[...]ateoria da performatividade de género de Butler poderia ser reinscrita nos estudos
sobre deficiéncia, como este trecho ligeiramente parafraseado de Problemas de Género
pode sugerir (substituo, entre parénteses, termos que t€m a ver literalmente com
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corporificagdo pelos termos de género e sexualidade de Butler): (capacidade corporal)
apresenta posi¢des normativas que sdo intrinsecamente impossiveis de incorporar, e
a impossibilidade persistente do identificar-se plenamente e sem incoeréncias com
essas posicoes revela a (capacidade corporal) ndo s6 como lei compulséria, mas como
comédia inevitavel. Alids, eu ofereceria essa visdo da (identidade corporal capacitada)
como um sistema compulsorio e uma comédia intrinseca, parddia constante de si
mesma, como uma perspectiva (deficiente) alternativa (McRuer, 2024, p. 40).

A nocdo de performatividade entra na composicdo tedrica de McRuer exatamente
como operacionalizagdo da capacidade corporal, ainda mais evidentemente fragil que a
heterossexualidade e, portanto, mais compulsivamente reiterada: todo mundo estd exposto a
deficiéncia (enquanto oposto constitutivo da capacidade corporal) no enfrentamento do espago
e do tempo pelo corpo.

E especialmente eloquente a discussdo que McRuer faz acerca de algumas perguntas
hipotéticas no seu desenho do que sejaa capacidade corporal compulsoéria ou corponormatividade.
Em um determinado momento do seu texto, o autor reflete sobre perguntas como “vocé nao
preferia ndo ter deficiéncia?”:

[Este tipo de questionamento] revela mais sobre a cultura da corporalmente capacitada
fazendo a pergunta do que sobre os corpos sendo interrogados. A cultura que faz
essas perguntas assume de antemdo que todos concordamos que identidades sem
deficiéncia e perspectivas corporalmente capacitadas sdo preferiveis e o que todos
nos, coletivamente, buscamos. Um sistema de capacidade cultural compulsoéria exige
reiteradamente que as pessoas com deficiéncia corporifiquem uma resposta afirmativa
a pergunta tacita: ‘Sim, mas, afinal, vocé ndo preferiria ser mais como eu?’ (McRuer,
2024, p. 39).

Tal elaboracdo de McRuer expressa com nitidez o que seja a capacidade corporal
compulsdria, ou corponormatividade e a suareiteragdo. A proposta de McRuer de enquadramento
da deficiéncia em termos de “aleijamento” significa entender a deficiéncia como uma diferenga
(sobre isso, consultar também Lopes, 2022).

Em outras palavras, a deficiéncia emerge na sua teorizagdo como nio apenas uma
variagdo humana, mas como um ponto de vista (encarnado, corporificado) para a atuacao critica
na sociedade. Se a deficiéncia, como homossexualidades e transexualidades, é uma forma nio
hegemonica de se habitar o mundo, que coloca sob rasura a naturalidade e a suposta natureza da
capacidade corporal, deveria ser concebivel desejarmos ter deficiéncia, assim como desejamos
nossas sexualidades e géneros ndo-hegemdnicos — ndo apenas em outros corpos, mas nos nossos
proprios. No entanto, a deficiéncia pode ser uma experiéncia de dor, de encurtamento da vida
ou diminui¢do de capacidades. Que fazer frente a essa ambiguidade? McRuer de fato encerra o
seu livro com a pergunta: “o que pode significar acolher a deficiéncia que esta por vir, deseja-
la? O que pode significar moldar mundos capazes de acolher a deficiéncia que estd por vir?”
(McRuer, 2024, p. 323).

A partir da articulacdo entre deficiéncia, género e sexualidade, McRuer oferece um
enquadramento para o debate sobre deficiéncia, que ¢ mais complexo que o do modelo social,
refletindo sobre a materializagdo de normas sociais na carne pela performance publica e
reiterada da corponormatividade. Ao mesmo tempo, com a categoria crip, as posi¢des de pessoa
com deficiéncia e pessoa sem deficiéncia, e mesmo as fronteiras entre deficiéncia, doenga,
capacidade corporal e satde se tornam mais porosas: podemos pensar a deficiéncia como um
processo dinamico.O problema do desejo também abre uma porta importante no debate sobre
crips e queers.
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No trabalho de McRuer, esse desejo opera basicamente na construgdo de comunidades
imaginadas (Anderson, 2008), narrativas de orgulho e engajamento em transformagdes sociais
— 0 desejo aponta para o futuro, ainda que fundamentalmente vivido no presente. Ao final da
proxima se¢do, voltaremos a este ponto, articulando-o a nogao de sofrimento.

CULTURA, DESIGUALDADE E SOFRIMENTO

Faye Ginsburg e Rayna Rapp publicaram, em 2013, um artigo de revisdo dos trabalhos
acerca de deficiéncia em antropologia produzidos nos Estados Unidos. Muitos dos trabalhos, a
despeito da tradigdo antropologica estadunidense em geral voltar-se para fora do pais — e para o
Sul Global —, dedicam-se ao contexto nacional. Movendo-se para além desses casos, Ginsburg
e Rapp apresentam o titulo “Pode a categoria deficiéncia viajar?”’:

A pesquisa sobre deficiéncia em partes do mundo nas quais tecnologias médicas ndo
estdo tdo prontamente disponiveis mostra que a propria categoria deficiéncia tem
configuragdes bem diferentes em contextos culturais e econdmicos diversos. No Sul
Global, onde se estima que 80% das pessoas com deficiéncia residam, o trabalho
intercultural [cross-cultural] em antropologia e estudos sobre deficiéncia mostra que
0 que conta como uma deficiéncia em diferentes contextos culturais ndo pode ser
tomado como dado (Ginsburg; Rapp, 2013, p. 57-58, tradug@o minha).

Neste caso, deficiéncia e cultura sdo pensadas como categorias articuladas, e ndo
exatamente alternativas — por exemplo, quando a cultura surda reivindica como distinta da
experiéncia da deficiéncia —, ou derivadas — determinadas disposi¢des corporais supostamente
induziriam certos tragos culturais ou vice-versa. Aqui, a cultura ¢ o enquadramento institucional,
politico, existencial e ontologico, pelo qual a deficiéncia ¢ compreendida e vivida. De todo
modo, o registro da cultura so se torna saliente quando articulado a um desigual posicionamento
geopolitico: cultura aparece como categoria para se pensar deficiéncia conforme o termo “viaja”.

Ginsburg e Rapp também destacam as coletdneas das antropdlogas africanistas
Benedicte Ingstad e Susan Reynolds Whyte (Disability and Culture/Deficiéncia e cultura, 1995,
e Disability in Local and Global Worlds/Deficiéncia em mundos locais e globais, 2007) como
marcos fundamentais da analise intercultural. Na apresentagdo da segunda coletanea, a ultima
dupla questiona:

Deviamos distinguir doengas cronicas de deficiéncia? [...] E quanto a Aids? [...] Quédo
pouco uma pessoa deve enxergar ou ouvir para que seja reconhecida como deficiente?
Uma pessoa que nasce sem uma perna ¢ deficiente se ela consegue combinar uma
protese e o vigor fisico suficientes para escalar o Monte Kilimanjaro? (Ingstad; Whyte,
2007, p. 11, tradug@o minha).

Emum capitulo dedicado a pensar deficiéncia e direitos humanos em Botsuana, Benedicte
Ingstad (2007) interroga as diferengas acerca da experiéncia da deficiéncia entre Norte e Sul
Globais, contextos ricos e pobres. Dentre as situagdes descritas, um caso bastante simples ajuda
a entender o que a autora compreende pela localizagdo cultural da experiéncia da deficiéncia.
Ingstad propde uma comparacao. Nos paises do Norte Global, as politicas reivindicadas por
pessoas com deficiéncia visual, amplamente baseadas no principio da vida independente, dizem
respeito, por exemplo, ao acesso a cades guias ou bengalas para a locomogao individual pela
cidade.
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No interior de Botsuana, por outro lado, a antropdloga testemunhou uma cena na qual
um profissional de reabilitagdo insistia com uma senhora para que ela aprendesse a usar uma
bengala, enquanto a senhora desdenhava da tecnologia e defendia que circularia melhor pela
vila levada pela mao por criancas ou parentes mais jovens. A presenca constante de criangas
no contexto local, e os rumores de descuido que recairiam sobre sua familia caso ela fosse
flagrada circulando sozinha, sdo duas das motivacdes a partir das quais Ingstad defende, entdo,
que a independéncia como valor cultural ndo era tdo operativa naquele contexto quanto em uma
cidade europeia ou estadunidense, com uma cultura largamente individualista.

Em trabalhos como o de Ingstad, a deficiéncia parece ser uma categoria comparativa,
ou um problema de pesquisa, vinda do Norte Global e da linguagem dos direitos humanos, que
encontra contextos culturalmente localizados e idiossincraticos de aplicagdo no Sul Global. O
que nos Estados Unidos ou na Europa se entende por defici€éncia, bem como os caminhos para
a diminuicao das desigualdades que vivem as pessoas com deficiéncia, sdo colocadas em xeque
ou ressignificadas e devolvidas de modo, talvez, surpreendente. Nesses transitos, deficiéncia
e cultura se articulam, muitas vezes, por cendrios de pobreza e precariedade, sendo comum
o argumento de que pobreza e deficiéncia se constituem um circulo de coproducdo no qual
deficiéncia gera pobreza (em fungdo das experiéncias de exclusdo) e pobreza gera deficiéncia
(na medida em que as condi¢des de vida em situagdes de privagdo ocasionam debilitagdes
do corpo). Esse ¢ o ponto de partida que organiza outra coletdnea desse eixo de pesquisas,
“Disability and Poverty: A Global Challenge” (Deficiéncia e pobreza: um desafio global),
organizada por Arne Eide e Benedicte Ingstad (2011).

Aqui, a deficiéncia ndo € um termo contra ou pelo qual se procuram construir identidades
culturais, ou um sistema de inteligibilidade corporal que distingue performatividades aceitaveis
e inaceitaveis, como discutido na se¢do anterior, mas um enquadramento politico e institucional
que tem efeitos diversos conforme os contextos culturais locais. Muito influenciadas pela
antropologia estadunidense, nessas produgdes, a cultura—no sentido de diferenca ou localizacao
— por vezes, parece ser um traco fundamentalmente das outras pessoas, ou de outros territorios,
a quem se vai estudar nas viagens a campo. A consequéncia desse enquadramento ¢ que seria
preciso estudar deficiéncia em contextos culturalmente localizados, de modo a se reverem as
praticas do campo dos direitos humanos e da saude global.

Cultura, deficiéncia e desigualdade, contudo, encontram-se também em pesquisas
“domésticas” realizadas no Norte Global, a partir das noc¢des de sofrimento e da tematica da
guerra. Esse ¢ um ponto, de certo modo, presente ja desde as narrativas canonicas da deficiéncia,
apresentadas anteriormente.

A guerra e, particularmente, a experiéncia da Primeira Guerra Mundial, ¢ descrita em
diferentes trabalhos sobre “a historia da deficiéncia” como um ponto de virada fundamental
para a constru¢do de deficiéncia como diferenca legitima. Destacadamente, os veteranos de
guerra se tornam as primeiras figuras com deficiéncia que importava incluir ou reinserir na
sociedade — diferente da articulacdo historica entre deficiéncia e degeneragdo e as experiéncias
de segregacdo, abuso e exterminio (sobre isso, consultar, por exemplo, Lopes (2020) ou Dias
(2020)). Aqui estaria o germe da compreensdao da deficiéncia em termos de orgulho e nao
vergonha e sofrimento.

Nos Estados Unidos, o inicio do século 20 foi pontuado por demandas pela protegdo
legal a acidentes de trabalho e pelo surgimento de servigos de reabilitacdo aos veteranos de
guerra. Conforme descrevem David Braddock e Susan Parish, em uma retomada “da histéria
institucional da deficiéncia”:

Ainda que formas primitivas de membros artificiais tenham sido usadas por séculos,
os avangos tecnologicos subsequentes a Primeira Guerra Mundial resultaram no
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desenvolvimento de proteses mais eficientes e confortaveis. Esses avangos permitiram
que um grande niumero de homens com deficiéncia voltassem ao trabalho apods
sofrerem lesoes (Braddock; Parish, 2001, p. 42-43, traducdo minha).

Coma Segunda Guerra Mundial e, ao seu término, a instalagdo da Organizagao das Nagoes
Unidas, a reabilitagdo como paradigma de enfrentamento da deficiéncia ganhara formulagao
normativa. No sumario de agdes das Nagdes Unidas voltadas a deficiéncia ao longo das décadas
de 1950-60, de fato, a pauta primordial ¢ a reabilitacdo. No seu mapeamento historico, Henri-
Jacques Stiker (1999) sublinha que a nogdo de reabilitacdo suporia o retorno do corpo a um
estado anterior, “normal” ou “natural”. Trata-se de uma concepgao integradora, segundo a qual
ha uma sociedade pronta e integra e um sujeito pronto e integro que dela participa, bem como
pessoas com deficiéncia que podem ser ajustadas a esse parametro. Nesse sentido, a guerra e
a deficiéncia se aproximam na medida da exce¢do e da corre¢do: a guerra produz faltas que
podem ser sanadas pela reabilitagdo.

Os anos 1970 entram na cena internacional, por um lado, pela emergéncia do ativismo
por pessoas com deficiéncia e, por outro lado, pela entrada da chave dos direitos humanos na
regulacdo da deficiéncia por parte da ONU, que passa a produzir as primeiras declaragdes de
direitos nessa matéria. Esse processo na organizagdo ganhara folego ao longo da década até o
Ano Internacional das Pessoas Deficientes, em 1981, e seguira aprofundando-se na linguagem
dos direitos humanos e da inclusdo rumo a Convengdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia, assinada nos anos 2000, sendo um referencial quase incontestado até hoje no
debate global e brasileiro. Os percursos dessa agenda da ONU e do ativismo internacional,
portanto, andam em alguma sintonia.

Como vimos, o movimento de pessoas com deficiéncia nesse momento se inspira em
outras lutas das chamadas minorias. Refletindo sobre esse periodo, Josh Lukin escreve:

A ideia de que a ‘sociedade’ requer transformagdes radicais, e a ideia de que as forgas
que criam grupos marginalizados e minorias fora da norma devem ser combatidas ndo
fazem parte do modelo de reabilitagdo. O argumento segundo o qual reivindicar-se
‘como todos os outros’ ¢ um gesto que atribui mais valor a ‘todos os outros’ do que, de
fato, ‘todos os outros’ teriam ja era um lugar-comum no ativismo negro desde os anos
1960, a comegar pela pergunta de James Baldwin, no contexto de suas demandas por
imensas transformagdes em sociedades ocidentais, ‘Eu realmente quero ser integrado
em uma casa em chamas?’ (Lukin, 2013, p. 312, tradugdo minha).

O que se coloca em questdo na cena de criagcdo do modelo social da deficiéncia
e na reconfiguragdo do paradigma da reabilitagdo para a luta de minorias ¢, por um lado, o
questionamento da integridade da sociedade e, por outro, a afirmagdo de que o sujeito com
deficiéncia ja ¢ um sujeito integro e que deve ser incluido como tal. Assim, afasta-se o discurso
da perda e da falta no corpo do sujeito e se questiona a estrutura social. A deficiéncia nao
deveria mais ser pensada em termos de perda, trauma e dor, para poder transformar-se em uma
identidade positiva e formadora de comunidades — em certo sentido, a deficiéncia vira cultura
ou diferenca.

Esse novo enquadramento, de fato, afasta-se do problema da guerra. Se o paradigma da
reabilitagdo se produzia pela compreensao do sujeito com deficiéncia como incompleto ou em
falta, o enfrentamento das situacdes de guerra parece seguir estruturando-se por esse caminho.

Catherine Lutz, analisando a pouca aten¢do dada a guerra na antropologia, argumenta
que ela tende a destruir a verdade e at¢ mesmo a possibilidade de significar, “esmaga vidro
contra os olhos e corta fora as linguas” (Lutz, 1999, p. 612). A guerra desmembra, tortura,

18  Revista Apae Ciéncia, v. 23 n°. 1 - jan/jun - 2025



traumatiza — experiéncias corporeas que, de fato, resultam em deficiéncia, mas ndo a deficiéncia
de nascenca de um sujeito integro; uma deficiéncia que ¢ efeito de uma falta e um trauma,
processos violentos e injustos, devendo ser evitada.

A excitagdo discursiva demandada pela propria formagdo de um sujeito politico
afirmativo do modelo social ou das retéricas de minoria nos anos 1970, na chave identitaria,
soa, a principio, como incompativel com a rememoracao da perda, do trauma, do sofrimento —
quando nao ocasionado pela guerra, gerado pela desigualdade. Se na primeira metade do século
20 os veteranos de guerra eram submetidos a reabilitagdo, apos a Segunda Guerra Mundial,
os caminhos entre pessoas com deficiéncia e vitimas de guerra se bifurcam: por um lado, a
afirmagao identitaria das pessoas com deficiéncia como sujeitos plenos e, por outro, a discussao
sobre trauma e reparacao.

E nesse intervalo entre a afirmagdo da deficiéncia como identidade e cultura e o combate
a violéncias que geram, inclusive, deficiéncia, que as pesquisas na articulacdo entre cultura,
desigualdade e sofrimento se inserem. Precisamente nessa dire¢do, vejamos um trecho do texto
“Disabling Postcolonialism: Global Disability Cultures and Democratic Criticism” (“Trazendo
a deficiéncia para o pds-colonialismo: culturas globais da deficiéncia e critica democratica”), de
Clare Barker e Stuart Murray (2013). Trata-se de um novo capitulo na coletanea “The Disabilty
Studies Reader”, que aparece apenas na sua quarta edigdo, de 2013:

Dado que a histéria do colonialismo (e suas consequéncias pds ou neocoloniais) ¢
de fato uma historia de ‘deficientizagdo’ [disablement] massiva, e que a aquisi¢do de
deficiéncia esta atrelada a padrdes mais abrangentes de desapropriacdo — a perda da
familia, da casa, da terra, da comunidade, do emprego —, ha uma necessidade crescente,
conforme vemos, de resistir as habituais censuras de narrativas que constroem a
deficiéncia como perda.[...] Devemos ou podemos conceitualizar deficiéncia como
trauma? Ou, dado que os modos pelos quais individuos adquirem deficiéncias sdo
muitas vezes compostos por fatores sociopoliticos ou culturais, a deficiéncia pode
ser considerada como apenas um componente da categoria cultural mais ampla de
‘trauma’? [...] A crenca de que os ambientes podem ser transformados pelo ativismo
de minorias, pela remogao de barreiras ou pelo desenho universal € sintomatica de uma
determinada nogao de acessibilidade do ambiente que ndo leva em conta contextos nos
quais a exclusdo e a inacessibilidade ndo sdo de modo algum exclusivos as pessoas
com deficiéncia (Barker; Murray, 2013, p. 69-70, tradu¢do minha).

O que esses novos cruzamentos de perspectivas, entdo, estdo produzindo? Alguns
questionamentos que haviam sido silenciados em funcdo da agenda politica de formacao do
sujeito com deficiéncia como posicdo identitaria e afirmac¢do de orgulho comecam a emergir.

Nessa dire¢do, e com muito vigor, Susan Wendell investiga o entrecruzamento entre
doencas cronicas e deficiéncia e se questiona:

E notavel que todo mundo, inclusive pesquisadoras e pesquisadores e ativistas da
deficiéncia, tenda a assumir que a prevencgéo € desejavel quando a causa da deficiéncia
¢ a guerra, a fome, cuidados médicos precarios ou doenca, e que a cura ¢ desejavel
quando a causa ¢ a doenga. Talvez, nesses casos, parega sem coragdo insistir em
preservar a diferenca em vez de prevenir [...] o sofrimento. Quaisquer que sejam nossas
razdes, nos as vezes insistimos no direito das pessoas a deficiéncias e outras vezes
assumimos que elas ndo as desejariam, dependendo das causas ou das circunstancias
da deficiéncia. Penso que quando nos explorarmos essas diferentes respostas [entre
deficiéncias e doengas cronicas], ndés vamos descobrir diferentes crengas acerca
de quanto sofrimento ¢ um preco aceitavel a se pagar por uma diferenga que nds
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valorizamos, ou mesmo diferentes crengas acerca do valor do sofrimento em sim
(Wendell, 2013, p. 172, tradugdo minha).

Levantando questionamentos aproximaveis, Lawrence Ralph (2012) reflete sobre as
formas de atuagdo de jovens negros que se tornam cadeirantes em funcdo de violéncia urbana
entre gangues em Chicago. Tais sujeitos organizam as suas historias de vida e expdem seus
corpos com deficiéncia de modo pedagodgico como bandeiras de luta contra a violéncia: a
deficiéncia ¢ ali um infortunio a se evitar, e ndo um horizonte de desejo. Ralph chama a atencao,
entdo, para a falta de inteligibilidade dessa posi¢ao de jovens cadeirantes e ativistas, frente aos
discursos militantes hegemonicos acerca da deficiéncia, que operam numa chave de direitos
humanos, segundo um esfor¢o de celebracdo da diversidade e orgulho. Para a autoafirmagao
da deficiéncia como identidade e diversidade, a sua recusa como uma vida indesejavel soa
antiquado, argumenta o autor.

A intersec¢do entre deficiéncia e sofrimento, portanto, volta a agenda sobre deficiéncia
na sua articulagdo com estudos pos-coloniais, pesquisas sobre adoecimento cronico e diferenca.
Ao que parece, essas frentes de interlocu¢do resgatam a atencdo para a materialidade de
processos de se tornar pessoa com deficiéncia.

CONSIDERACOES FINAIS

Entre as “narrativas canoOnicas”, as questdes referentes a “sexualidade, teoria crip e
desejo” e aquelas pertinentes a “cultura, desigualdade e sofrimento”, o problema do desejo
e o projeto politico de inclusdo podem ser entendidos como uma questdo transversal. Trata-
se, afinal, de um campo em dialogo. A articulagdo que se propde nos estudos da deficiéncia,
portanto, ¢ por uma compreensdo politizada do sofrimento, que permita, inclusive, inseri-lo
nos enquadramentos projetivos do desejo. A esse respeito, voltemos a Alison Kafer, uma autora
que se apresenta como crip. Ela argumenta que, na narrativa canonica dos Disability Studies,
a politizagdo da deficiéncia ndo comeca com o modelo social, mas que o modelo médico, bem
como nossas compreensoes acerca de saude e doenga sdo dados igualmente politicos: “Como
podemos dar atencdo a ‘problemas sérios de saude’ a0 mesmo tempo em que desconstruimos
o estigma historicamente atrelado a construg¢do de tais condigdes como problemas?” (Kafer,
2013, p. 159). A autora prossegue:

[E simplista a] presuncdo de que os sentidos de ‘sofrimento’ e ‘qualidade de vida’
sejam autoevidentes ou monoliticos; em vez de usar esses conceitos como se eles
‘obviamente’ levassem a uma tUnica conclus@o, noés poderiamos atentar para suas
transformagdes de sentido entre diferentes registros, contextos ou corpos/mentes
(Kafer, 2013, p. 168, tradug@o minha).

O que Alison Kafer (2013) e outras autoras parecem sugerir acerca dos horizontes de
desejo e de recusa da deficiéncia ¢ que as condi¢cdes de reconhecimento dessa diferenga nao
estdo necessariamente dadas. Kafer afirma: “escrevo em uma cultura na qual a inconsisténcia
acerca da deficiéncia é lugar-comum”.

Anteriormente, notamos como Robert McRuer encerrava o seu livro com as perguntas:
“o que significaria dar boas-vindas a deficiéncia por vir ou deseja-la? O que pode significar
modelar mundos capazes de acolher a deficiéncia por vir?” (McRuer, 2024, p. 207). Ao fazer
essa projecao, Alison Kafer (2013) assevera que ¢ fundamental compreender as experiéncias
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a partir das quais imaginamos a deficiéncia hoje. As narrativas de orgulho e reivindicagdes de
reconhecimento convivem com a linguagem do sofrimento e a reivindicacdo de cura, ambas
situadas em contextos historicos concretos que oferecem (ou ndo) suporte para tais pleitos.
Como demonstra Kafer (2013) projetos de futuro, inclusive projetos “progressistas” com 0s
quais possamos nos alinhar, associam-se a determinadas percepgdes do presente e do passado,
inevitavelmente referidas a determinadas experiéncias e localizagcdes geopoliticas. Nesse
sentido, vale encerrar este percurso com as palavras de Nirmala Erevelles:

Ao conceitualizar a deficiéncia como um ‘devir-no-mundo’, ¢ a0 mesmo tempo
rejeitar sua associacao a-histdrica com a falta, eu reenquadro a questdo de McRuer, e
pergunto: Em meio a quais condi¢des sociais podemos dar boas-vindas a deficiéncia
por vir, deseja-la? (Erevelles, 2011, p. 29, tradug¢do minha).
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