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RESUMO

Este € um projeto experimental que consiste na producdo de um livro digital sobre as
experiéncias de seis mulheres brasileiras que tém deficiéncia fisica. A aparéncia € um dos
vetores simbdlicos de maior valor na sociedade, portanto, é causadora instintiva de estigmas. O
imaginario acerca das mulheres com deficiéncia gira em torno de concepcdes capacitistas, que
colocam o significado das limitaces antes da existéncia: os principais estereotipos enfrentados
por elas sdo a noc¢do de uma vida lastimavel ou a ideia de glorificacdo, como se cada dia fosse
um espetaculo de superacdo. A perspectiva langada no trabalho €, contudo, acerca da partilha
de um cotidiano comum. A intencdo principal € evidenciar, por meio de um regime estético, a
coexisténcia entre as diferencas e aquilo que é habitual no dia a dia, sem necessidade de
oposicdo entre os termos. O produto deste trabalho é o ebook Condicdes, que utiliza da
sensibilidade poética para abordar temas comuns como relacionamentos, profissdes,
maternidade e rotina, além de levantar questdes sobre género, corpo, acessibilidade e
representatividade.

PALAVRAS-CHAVE

Mulheres com deficiéncia fisica, sensibilidade estética, livro digital de poesias.

ABSTRACT

This is a experimental project that consists in the production of a digital book about the
experiences of six brazilian women who have physical disabilities. The appearance is one of
the symbolic vectors of biggest value in the society, then, it’s a instinctive cause of stigmas.
The imaginary about women who have disability rotates around ableism conceptions that put
the meaning of the limitations before the existence: the stereotype faced by them are the notion
of a pathetic life or the idea of glorification, as if every day was a kind of overcoming spectacle.
The perspective raised in the work is, however, about the sensitive sharing of a common
quotidian. The principal intention is to evidence, over a esthetic regime, the coexistence
between the differences and what is daily usual, with no need of opposition of these terms. The
product of this work is the ebook Conditions, that uses of a poetic sensibility to approach
common subjects like relationships, professions, motherhood and routine, also, to raise
questions about gender, body, accessibility and representativeness.
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Women with physical disabilities, esthetic sensibility, digital poetry book.
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INTRODUCAO

Debrucar-se sobre os batentes cotidianos é pratica que, de rara, virou comum entre
campos das ciéncias humanas, considerando os trabalhos que enxergam a complexidade da
modernidade apagando identidades, acelerando etapas e estabelecendo verdades posteriores a
experimentacdo. Walter Benjamin (1993), em sua época, ja indicava como o “ser indiferente”
é alimento da existéncia moderna, desviando a atengdo daquilo que realmente possa ter
significado. Portanto, fala-se em uma pausa necessaria, para Sermos mais experientes,
precisamos ser menos cumpridores. Revela-se com clareza que “nossa pobreza de experiéncias
€ apenas uma parte da grande pobreza que recebeu novamente um rosto, nitido e preciso como
0 do mendigo medieval. Pois qual o valor de todo o nosso patriménio cultural, se a experiéncia
ndo mais o vincula a n6s?” (BENJAMIN, 1993, p. 215): porque tudo nos atravessa - mas nada
nos acontece - queremos nos libertar de nossa prépria cultura. Paralelamente, realidades
atingem o apice da glorificagdo enquanto outras ruem em siléncio. Siléncio invisivel, insipido
e inodoro, ocupado com polifonias barulhentas e, na maioria das vezes, desnecessarias.

O grupo de pessoas com deficiéncial é consensualmente protegido pelos valores dos
direitos humanos no Brasil, diferentemente de outras minorias sociais, como por exemplo,
pessoas em conflito com a lei (presos e menores infratores). De acordo com os dados da
pesquisa realizada pela Secretaria Especial de Direitos Humanos (SEDH) da Presidéncia da
Republica sobre a percepcao destes direitos, 97% das pessoas entrevistadas consideram a
igualdade entre pessoas com e sem deficiéncia uma questdo de direitos humanos?. Ainda na
mesma pesquisa, 99% considera que as politicas de atencdo para pessoas com deficiéncia é
importante, 88% concorda que as cotas no mercado de trabalho devem existir para estas pessoas
e 34% julga que discriminacdo contra os deficientes deve ser combatida em primeiro lugar,
numa lista com varias categorias de violacdo de direitos. Mas estas conformidades significam
que as demandas de justica por parte do grupo “deficientes” estdo satisfatoriamente protegidas,

de acordo com a cultura dos direitos humanos no Brasil?

1 O debate acerca da conceituacdo correta é muito complexo, relativo e ndo cabe a este projeto. Termos como
“pessoas com impedimentos corporais e intelectuais”, “pessoas com deficiéncia” e “deficiente” tém suas
justificativas e aplicacBes, aqui todas sdo aceitas, pois como primeiro contato com os Disability Studies, o
entendimento do Modelo Social da Deficiéncia (abordado a seguir) j& faz-se suficiente para a nocdo de pessoa
deficiente.
2 0 artigo “Direitos Humanos no Brasil - as pessoas com deficiéncia” de Débora Diniz e Livia Barbosa (2009)
traz esta pesquisa e a do Censo Demografico do IBGE de 2000 para analisar percepgdes sobre a deficiéncia no
pais.
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A pesquisa citada, assim como o Gltimo Censo Demografico do IBGE?® (Instituto
Brasileiro de Geografia e Estatistica) de 2010, toma o uso coloquial do termo “deficiéncia”
como oficial para obter seus resultados. Ou seja, toda ordem de limitacéo fisica e/ou intelectual,
abrangendo dos niveis ligeiros até os severos, estdo incluidas na terminologia da deficiéncia, a
partir de uma nogdo comum sobre ela. De acordo com o Censo, 23,9% (cerca de 45,6 milhGes)
dos brasileiros declaram ter alguma deficiéncia (as categorias investigadas foram enxergar,
ouvir, caminhar ou subir degraus ou possuir deficiéncia mental/intelectual). A maioria é
formada por mulheres (26,5%, totalizando 25.800.681 milh&es), enquanto 21,2% (19.805.367
milhdes) sdo homens. No total, 8,3% corresponde a niveis graves de deficiéncia, prevalecendo
a visual (3,46%) seguida da auditiva (11,12%). A expressividade destes dados indica como
grande parte da populacdo brasileira tem contato com a experiéncia da deficiéncia. Ainda na
pesquisa realizada pela SEDH, 13% da populac¢éo entrevistada, o equivalente a uma a cada oito
pessoas, afirmou residir com alguma pessoa com deficiéncia.

Outro consenso é apontado quando 92% consideraram que as pessoas com deficiéncia
sdo vitimas de discriminacdo e tém seus direitos pouco ou nada respeitados. Porém, segundo
Diniz e Barbosa (2009), apesar deste reconhecimento, as pessoas nao traduzem a discriminacao
como maus tratos, violéncia ou abandono. Ela indica duas explicacGes possiveis: ou este
fendmeno néo existe na vida das pessoas deficientes e de suas cuidadoras, ou a subnotificagdo
impde uma regra perversa de siléncio (DINIZ e BARBOSA, 2009, p. 12). O Comité de
Deficiéncia e Acessibilidade da Associacdo Brasileira de Antropologia (ABA) adverte que,
além da prevaléncia numérica, as mulheres que tém deficiéncia sdo mais exiladas: além nao
existir nenhum sistema de protecdo especifico para estas mulheres, as delegacias de mulheres
também ndo sdo capacitadas para lidar com suas especificidades.

Vale também considerar que 90% das criancas com deficiéncia ndo frequentam escolas
em paises subdesenvolvidos e, no Brasil, as meninas muitas vezes sao retiradas das escolas por
suas familias, por temor a abusos sexuais. A frequéncia da violéncia e abuso contra mulheres -
jovens, idosas e criangas - com deficiéncias € muito alta: entre elas, os grupos mais frageis sao

as surdas e as com deficiéncia intelectual (ABA, 2016). Em documentos oficiais nacionais*

3 https://sidra.ibge.gov.br/tabela/3426. Tabela 3426 - Populagéo residente por tipo de deficiéncia, segundo o sexo
€ a cor ou raga.

4 Informag@es reunidas por Mello (2017): VII Relatério Brasileiro da Convengéo sobre a Eliminagéo de todas as
formas de discriminagdo contra a mulher (CEDAW - 2011); Relatério final da Comissao Parlamentar Mista de
Inquérito da Violéncia contra a Mulher (CPMVCM - 2013); Convengdo Internacional dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (CDPD - 2006); Convencéo Interamericana para Prevenir, Punir e Erradicar a Violéncia contra a
Mulher (Convencdo de Belém do Para - 1995).
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sobre violéncia contra as mulheres, nota-se que as que tém deficiéncia sdo duplamente
violentadas e multiplamente discriminadas (MELLO, 2017), considerando que suas
vulnerabilidades raramente sdo reconhecidas e quando isso acontece, na maioria das vezes sua
resolucdo é atravessada por um outro fator de discriminacdo, como a raca, por exemplo, o que
especifica ainda mais casos ja exclusivos. Nos casos de violéncia doméstica, o problema atinge
potencialmente sua dificuldade pelo nimero escasso de subnotificagBes desta violéncia®,
levando a nocdo de que esta realidade é inexistente.

Num panorama holistico, a violéncia doméstica e 0s maus-tratos se mantém no
entendimento da esfera privada. Em que ponto a deficiéncia cruza os limites do particular e do
publico para se tornar matéria de relevancia social? A nogdo de “impedimento” (como por
exemplo, ndo conseguir subir escadas sem grande esforco) é entendida como frequente a
condicdo humana pois sera vivida em pelo menos um estagio da vida, se considerarmos as
causas pobreza, violéncia, poluicdo, envelhecimento, etc (BARNES, 2013), portanto, é uma
no¢do comum, mas a deficiéncia nao.

A ligacdo entre a deficiéncia e as condi¢cbes materiais para sobrevivéncia é confluente,
logo, a manutencdo destas circunstancias € uma obrigacdo ndo so da sociedade, como também
do Estado. No Brasil, a maior legislacdo acerca do tema deficiéncia é a do texto da Convencao
Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), entregue pela ONU em 2006.
Esta convencéo foi ratificada pelo Congresso Nacional em 2009 e possui status constitucional:
ela da permissdo para que o pais seja notificado pela ONU em caso de descumprimentos em
questdes tratadas na Convencdo (em 2015, a Lei Brasileira de Inclusdo regulamentou a
Convengdo parcialmente. No mesmo ano, o pais foi denunciado por desacatos ao acordo com
o texto da CDPD).

A Convencdo traz uma perspectiva relacional da deficiéncia, a mesma utilizada neste
trabalho: o modelo social da deficiéncia. Durante muito tempo, os discursos biomédicos
predominavam sobre o tema de maneira que legitimou visdes sobre as pessoas com deficiéncia
(PcD’s) como sujeitos passivos, desenvolvendo instrugdes reabilitacionais sob perspectivas da
deficiéncia como uma questéo individual, ndo coletiva. Esta relagdo de autoridade contribuiu
para fomentar opressGes sociais que balangam disputas de poder em vérias dimensoes,

destinando as pessoas com deficiéncia o confinamento em suas casas e marginalizando suas

> Um avanco consideravel neste ponto data no dia 05 de junho de 2019. Foi publicada no Diario Oficial da Unido
a Lei 13.836, de 2019, resultado do PLC 96/2017, aprovado pelo Senado em maio. A nova lei obriga que
informacdes sobre a condicao de deficiéncia da vitima seja registrada nos boletins de ocorréncia (BOs) dos casos
de violéncia doméstica.
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participaces enquantos sujeitos e sujeitas ativos (as) no espago publico. Por exemplo, a Lei N°
5.692 (1971)° foi a segunda Lei de Diretrizes e Bases Educacionais do Brasil e identificava os
estudantes com deficiéncia fisica ou mental como em relativo atraso aos estudantes sem
deficiéncia, determinando somente as escolas “especiais” a obrigacdo do oferecimento de
educacéo, o que desconsidera a inclusdo nas instituicdes regulares de ensino.

Na concepcao da CDPD, pessoas com deficiéncia sdo aquelas que “tém impedimentos
de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com
diversas barreiras, podem obstruir sua participacao plena e efetiva na sociedade em igualdades
de condi¢des com as demais pessoas” (ABA, 2016). Ainda que ndo seja facil definir “longo
prazo”, ao deslocar para esfera social o centro de interagdo com estas barreiras, o modelo social
da CDPD devolve o poder aos deficientes de se afirmarem enquanto pessoa humana na garantia
de seus direitos fundamentais, como o direito a vida e a dignidade.

Com o crescimento das criticas ao reducionismo médico, fez-se necessaria a
conscientizacdo das producdes cientificas como cumplices - por acdo ou omissdo - das
estruturas reguladoras de opressdo. Uma investigacdo emancipatoria dos Disability Studies
(MARTINS, FONTES, HESPANHA e BERG, 2012) trabalha com a recusa da neutralidade dos
estudos da deficiéncia, assim como da cultura da normalidade (DAVIS, 1995), e decorre de
forma objetiva ao firmar compromisso politico entre pesquisador e pesquisado. Neste viés, ndo
se restringe as experiéncias de pessoas com deficiéncia a seus fatores determinantes, aqueles
passiveis de transformacdo por fatores politicos e socioculturais. No Brasil, 0 primeiro e unico
encontro sobre o tema em escala nacional aconteceu em 2013, no | Simpdsio Internacional de
Estudos sobre a Deficiéncia’.

No caso da Comunicacao, o estudo estético se aproxima da visao social das pessoas com

deficiéncia, ao resgatar

(...) o afetivo, o corporal, como possibilidade de comunicagdo, diferente de posi¢des
meramente intelectualistas, construtivistas e cerebrais, tdo presentes na teoria e
producdo marcadamente modernas que isolaram a arte da vida, erigindo a
modernidade ocidental como cénone, monumento, referéncia incontornivel (LOPES,

p. 4).
Ainda, de acordo com FONTES (2012), a memdria estética produzida em sociedade
afeta as pessoas com deficiéncia, exponencialmente as mulheres, para além da ma

representacdo, mas também pela falta dela. Em quais referéncias e julgamentos miram-se

6 http://www.planalto.gov.br/ccivil _03/leis/I5692.htm
7 http://diversitas.fflch.usp.br/sites/diversitas.fflch.usp.br/files/ArtigoTraduzido.pdf
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aqueles cujos corpos® ndo permitem a adocio de praticas, métodos e habitos direcionados a
modificacdo estética proposta pela midia, pelo discurso médico e cientifico? Neste projeto
experimental, a posicdo da pesquisa brasileira em Comunicagdo acrescenta-se uma
pensabilidade distante da representacdo e hermenéutica, que aplica o estudo da experiéncia
como também experiéncia genuina que emerge nos devires a0 mesmo tempo em que se
disponibiliza seus testemunhos.

Moral, cidadania, bem comum, educacdo, satde publica, bem-estar. Substantivos que
de tdo abstratos perdem o significado aos poucos, mas todos continuam incessantemente
aparecendo nos discursos empreendidos pela razdo e caracterizam uma disputa pelo principio
de isonomia dos brasileiros. A problemaética encontrada neste projeto € que, no caso das
mulheres que tém deficiéncia, ser diferente remete a uma série de estere6tipos, estigmas e
definicdes pré concebidas em uma sociedade onde as instituicdes modernas tendem a produzir
experiéncias totalitarias mediante o discurso de “igualdade”. Identifica-Se a coexisténcia de dois
discursos atrelados a vida da pessoa com deficiéncia: de um lado, uma cultura capacitista® que
marginaliza e segrega, e do outro lado, a implementacdo do olhar sobre essas pessoas como
icones de resisténcia e “forca” subestimada. Neste trabalho, langa-se uma perspectiva de
producdo de presenca do ser - ndo aquele absolutamente ordinério, nem o de importancia
hipérbole - uma presenca de “todos os tipos de eventos e processos nos quais se inicia ou se
intensifica o impacto dos objetos “presentes” sobre corpos humanos” (GUMBRECHT, 1948,
p. 13).

A proposta deste trabalho se empenha em retratar a pluralidade como possibilidade
minima de singularidade, apresentando experiéncias reais, emergentes no e do comum,
viabilizando um encontro da questdo ética e politica frente ao publico e ao privado. Este projeto
experimental pretende visibilizar experiéncias de mulheres brasileiras que tém deficiéncia
fisica, por meio de um livro digital baseado em poesias e ilustracdes, no qual reflexdes sobre
corpo, género e convivéncia com as diferencas séo realizadas para confrontacdo da realidade

dada com a presenca do Outro.

A possibilidade de uma existéncia ordinéria € o que move o ethos da inclusdo: busca-
se a participacdo em um projeto de sociedade, o que, de um lado, € um movimento
conservador pela reafirmagdo do status quo e, de outro, é um ato revolucionario, pois

8 Assim como “deficiéncia”, ndo conceitua-se neste trabalho o significado de “corpo” por causa de seus varios
significados. Aqui a perspectiva é a da presenga que tem matéria, que ocupa espaco.

9 https://www.gadimbrasil.org/ - Alianga Global para Inclusio das Pessoas com Deficiéncia na Midia e
Entretenimento. “Capacitismo é considerar pessoas com deficiéncia como inferiores a pessoas sem deficiéncia.
Como a cultura do machismo e do racismo, a cultura capacitista resulta em marginalizacéo e discriminag&o.”
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se ambiciona alargar o universo dos individuos que podem ser comuns a vida social e
ndo eternamente objetos de espetacularizacdo ou piedade. (DINIZ, 2009, p.10).

O livro condigdes reune as experiéncias de seis mulheres brasileiras que convivem com
expectativas externas lancadas sobre si a partir de caracteristicas fisicamente aparentes. Embora
muitos acontecimentos em suas vidas estejam atrelados a estas caracteristicas (o que também é
abordado no livro), varios outros acontecimentos se ddo independente disso. As poesias versam
sobre situacdes, sentimentos e percepgdes familiares. Coisas corriqueiras, no sentido de
acontecerem para todo mundo e no sentido de ndo serem nenhum espetéculo, so estdo ali. Sera
uma representacdo do cliché em um ponto ou varios, mas tudo bem, porque antes de partir para
0 extraordinario, € necessario reconhecer o banal, o trivial, os estribilhos em que se apoiam 0s
excéntricos. No jogo de dicotomias no qual encontramos o empirismo, reforga-se que o igual
sO existe a partir do diferente; a inclusdo, a partir da exclusdo, e aqui te entrego o convite para
acrescentar quantos itens quiser nesta lista, considerando o entendimento de que o mero
antagonismo é dispensavel: fundamental mesmo é complementacéo.

No primeiro capitulo deste trabalho, a tematica da diferenca seré tratada por sua pauta
gémea, a normalidade. Termos que circulam os significados e opressdes de corpos e do género
feminino na sociedade e contribuem diretamente com os imaginarios sociodiscursivos atrelados
as pessoas com deficiéncia. No segundo capitulo, convoca-se uma rendncia sobre os
determinantes que atribuimos a elas para lancar uma perspectiva sensivel e estética de suas (e
nossas) presencas e apareceres, atentando-se para a descoberta do sublime no banal cotidiano.
A terceira parte compreende um relatério técnico da producao do livro e deste memorial e

encerra este trabalho com as consideracdes finais.

CAPITULO 1. PRESENCAS (A)NORMAIS

O fendmeno da palavra ‘diferenga’ induz a muitos dilemas que se afastam de uma
conotagdo positiva. I1sso acontece porque é facil ignorar as distorcGes, afinal, o costume vem
acompanhado da falsa impresséo de beneficio. Falta de harmonia, desavenca e desproporcéao
sdo alguns dos sinGnimos atribuidos ao termo que atua como peca chave para a convivéncia em
sociedade e que tem funcgdo essencial neste trabalho. Contudo, este ndo é um tema denso e
paradigmatico por si s6. Mais do que pensar que 0s desviantes sdo rotulados, conhece-se que

existe outra forga sincronizada a diferenca: a normalidade, que de um ponto de vista ingénuo,
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pode ser adjetivada como influente, mas quando observada de perto, orgulha-se em pairar como
dréstica imperadora.

Os consensos éticos aos quais estamos constantemente sujeitos envolvem dicotomias,
binarizacGes, concorrentes. Nem todos os pares sao fundamentalmente rivais, mas poder ter a
chance de mostrar quem € o normal (portanto, aceito) e quem é o divergente (portanto,
eliminado) é uma tentacdo que poucos deixam escapar. Logo, passar por cada situacéo cotidiana
¢, cada uma a seu nivel, uma disputa. O problema acontece quando a prépria arbitrariedade
encontra espaco dentro das situacfes banais para surgir como ato legitimo, afinal, marginalizar
0 oposto faz parte de uma selecdo, que tem o propdsito de captar os caracteres aparentes a
primeira vista e logo julgar o que ¢ “bom” ou “ruim”. A imposi¢do da normalidade, processo
que pode ou ndo passar despercebido, tem fundamentos histéricos, sociais e (alerta de
trocadilho) estatisticos.

Em Enforcing Normalcy, Lennard Davis (1995) nos situa acerca da trajetdria da familiar
ideia de parametro normativo. Uma das contribui¢fes notaveis para seu fomento se popularizou
na Europa ocidental, entre os séculos XVIII e XIX, derivada da estatistica, ciéncia que
possibilita apontar a frequéncia de erros numa sequéncia exata. E como se o0s vértices de uma
linha continuamente curva (uma funcéo de onda) representassem as frequéncias de erro e acerto
em determinado segmento. A adaptacdo desta formula para prevenir possiveis defeitos na esfera
social culminou na determina¢do do “homem médio”, aquele que concentra o equilibrio entre
as caracteristicas fisicas e morais impecaveis. A nocdo de norma como ideologia recebe
justificativa nos sentidos de estabilidade e guia para a coletividade, contudo, esse nivel de
perfeicdo foi e ainda é interpretado por alguns como sindénimo de progresso, portanto, o alvo da
dignidade passa de “ser mediano” para “estar acima da média”.

Interessante como os estatisticos daquela época tinham em comum o fato de serem, em
maioria, eugenistas'®. Além de acreditarem que populacdes poderiam ser normatizadas,
estabeleceram categorias e subcategorias que dividem ainda mais as classes de pertencimento
dentro do espaco publico, criando supremacias baseadas em selecdo genética que objetivam
higienizacdo social em questdo de raca, género, orientacdo sexual, etc. No caso de corpos com

deficiéncia, apoiaram-se no darwinismo como argumento para explicar uma "selegdo natural”,

10 Eugenia ¢ um termo que tem como significado “bem-nascido”, criado em 1883 pelo antropélogo e matemético
Francis Galton. O movimento eugenista se fortaleceu nos Estados Unidos no inicio do século seguinte e reivindica
que a sociedade pode ser “aprimorada” se apenas certas pessoas forem permitidas de se reproduzir, utilizando de
praticas como a esterilizacdo obrigatoria e mais recentemente, engenharia genética. O sistema de impressdes
digitais, o Q.I (quociente de inteligéncia) e o Holocausto sdo exemplos de modos de classificagdo influenciados
pelos ideais eugenistas.
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visto que segundo eles, pessoas com deficiéncia ndo foram capazes de evoluir como a média
das pessoas.

Eis que surge a possibilidade de refuta, considerando que em tese, todos os vértices da
linha ondulada deveriam ser saliéncias de mesma importancia, tanto os positivos quanto os
negativos, ja que o assunto era a média. Assim, o drible foi levar em consideracdo cada curva
separadamente, dividida em rankings, como se a maior parte, a base, representasse menor valor
e o0 topo, maior qualificacdo. Essas convicgdes, contraditorias e sem comprovacdo logica
definida (ponderando que “dentro da média” deveria significar “comum”, ndo “inferior” e que
condicGes humanas ndo sdo necessariamente hereditarias, principalmente as morais), decretam
valores simétricos para o ideal, que, potencializados pelo imperativo da norma e adicionados
da noc¢do de progresso, incitam a eliminacdo do desviante por uma visdo dominante do que o
corpo humano deveria ser (DAVIS, 1995.)

Neste prisma, o desvio, ou seja, as diferencas, foram sendo conceituadas a partir da
nocdo de negacdo da normalidade. O divergente € decorrente de uma identidade referéncia,
pois, ao afirmar que algo € x, automaticamente afirma-se que este algo ndo € y ou z. Mas e se a
diferenca ndo for considerada o resultado de um sistema, mas o proprio processo em si? Embora
as identidades e as diferencas sejam termos interdependentes, estes também podem ser termos
autossustentaveis.

Além de nos lembrar que estes conceitos sdo produzidos simbolica e discursivamente,
Silva (2000) sublinha que onde existem processos de diferenciacdo, ha concorréncias de poder.
Algumas de suas marcas sdo a inclusdo/exclusdo (os “que pertencem” ou “ndo pertencem”),
demarcagdo de fronteiras (“nos” e “eles”), a classificacdo (“bons” e “maus”; “puros” e
“impuros”; “desenvolvidos” e “primitivos”) e a normalizacdo (‘“normais” e “anormais”). A
identidade normativa, portanto, ndo ¢ “uma” identidade, e sim “a” identidade, em que todas as
opcdes contrarias s6 podem ser avaliadas de forma negativa. Uma estard em posicdo de
privilégio e a outra em desvantagem nessa sutil forma de manifestacdo do poder desvelada por
hierarquias, e ainda, o carater mével da identidade aparece quando um lado encontra-se sempre
em estado de migragdo e reflgio, assumindo-se assim como o “estrangeiro”, o “outro”. Para
enxergar a diferenciacdo como peca principal e ndo como resultado de uma outra coisa, o autor
sugere a aplicacdo da nocao de performatividade - “que desloca a énfase na identidade como
descricdo, como aquilo que é (..). S6 podem ser consideradas performativas aquelas
proposicdes cuja enunciacdo é absolutamente necessaria para a consecucao do resultado do que
anunciam” (SILVA, 2000, p. 92-93).
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Esta nocdo, por sua vez, foi implicada por Judith Butler (2003) como uma alternativa a
tudo que nos é dado como constatado. A autora desenvolve este conceito para revelar outro

ponto afetado pelas negociacdes de poder: o género.

O género ¢ a estilizacdo repetida do corpo, um conjunto de atos repetidos no interior
de uma estrutura reguladora altamente rigida, a qual se cristaliza no tempo para
produzir a aparéncia de uma substancia, de uma classe natural de ser. (BUTLER,
2003, p. 59).

A performatividade do género, portanto, ndo € uma expressdo, pois ela ndo € oriunda de
uma escolha, e sim de fatores a que 0s sujeitos estdo condicionados a repetir, a imitar. A
inteligibilidade de um ser sobre o seu préprio género vem de observacBes sobre o que ja €
entendido como “normal” e dai surge uma replicagdo deste imperativo, podendo ou ndo ter
identificacbes com a norma.

Em Problemas de Género: feminismo e subversdo da identidade (2003), a fil6sofa nos
recorda e critica que os estudos ontoldgicos propdem andlise de um individuo que além de
descorporificado, certamente ndo é mulher. Nesta interpretacdo que compde a nogdo de
“sujeito” ha fundamento em posi¢des que acreditam ser o género uma caracteristica secundaria
das pessoas ou a propria no¢do de pessoa, compilando uma construcdo masculinista que exclui
efetivamente a possibilidade de um género feminino, semantica e estruturalmente.

Entdo o abstrato sujeito epistemoldgico masculino ndo so6 repudia as alternativas ao seu
género como projeta sua corporificacdo descartada na esfera feminina. A autora recupera
Simone de Beauvoir, que questiona: “mediante que ato de negagdo e renegagdo posa o
masculino como uma universalidade descorporificada e € o feminino o construido como uma
corporalidade renegada?”. Butler aponta o “sexo” como uma construg@o reguladora porque foi
materializado, por meio do corpo, através do tempo. Sua obra insere pontos biol6gicos no
campo social, o que esclarece e desdobra questdes normativas de maneira abundante. Assim,
se faz pertinente o entendimento da performatividade como uma obstinacdo diante do carater
ilusorio do ideal normativo.

Neste fio, a relacdo entre as particularidades da mulher (ou o conhecido sexo feminino)

e 0 corpo se estreita continuamente.

As normas que regulam o "sexo" funcionam de forma performativa para constituir a
materialidade dos corpos e, mais especificamente, materializar o sexo do corpo, para
materializar a diferenca sexual a fim de consolidar o imperativo heterossexual'”
(BUTLER, 2002, p. 18. Traducdo minha).

11 “Las normas reguladoras del "sexo" obran de una manera performativa para constituir la materialidad de los
cuerpos y, mas especificamente, para materializar el sexo del cuerpo, para materializar la diferencia sexual en aras
de consolidar el imperativo heterosexual.”
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Butler infere que politicas das minorias (ela destaca as politicas queer), ao se
“desidentificarem” com os fantasmas normativos do “sexo” devem facilitar uma reconceituagao
de quais s@o 0s corpos que importam, que surgem como mateéria critica de interesse. O corpo
deve ser pensado como anterior a sua significacdo ou estd unido ao seu significado desde o
principio? Para a tedrica, “conhecer a significagdo de algo ¢ saber como e porque esse algo
importa, se considerarmos que “importar” [to matter] significa a0 mesmo tempo “materializar”
e “significar’?.” (BUTLER, 2002, p. 60. Tradugdo minha). Aqui, o que esta em voga nio é s6 a
nocdo de atribuicdo de sentido as coisas da sociedade, mas como aponta Butler, existem
substancias que ndo sdo dotadas de sentido especifico porque ndo sdo percebidas como
“importantes”.

E quando fala-se em sociedade, 0 povo que ela abrange ndo é imaginado em seu todo
absoluto. Existem demarcacbes que impedem de chamarmos o povo de uma populacdo
definida, e principalmente, inclusiva. Uma série de precariedades dividem populacGes que sao
descartadas, tanto das politicas publicas, quanto das representacdes midiaticas, e até do simples
aparecer nas calcadas.

A precariedade designa a situacdo politicamente induzida na qual determinadas
populacbes sofrem as consequéncias da deterioracdo de redes de apoio sociais e
econdmicas mais do que outras, e ficam diferencialmente expostas ao dano, a
violéncia e a morte (BUTLER, 2018, p. 40).

Qual é o estatuto reconhecivel que produz a oportunidade de aparéncia e a legitimidade
de ser considerado como importante? Mulheres, transgéneros, queers, pobres, minorias
religiosas e raciais, pessoas com deficiéncia: o que faz destes corpos ndo serem passiveis de
luto®?

No livro Imaginarios Sociodiscursivos Sobre a Deficiéncia: Experiéncias e Partilhas
(PESSOA, 2018), tem-se acesso a tematica da deficiéncia - ndo apenas a grave e facilmente
perceptivel - mas no nivel das situacdes de vulnerabilidade, da continuacdo de permanéncia, da
conquista de direitos, do lugar social das pessoas que tém deficiéncia. Vé-se que estes
imaginarios sociodiscursivos sdo/estdo flutuantes sobre a realidade, refletindo-a. Na

interpretacdo da autora, como numa via de méo dupla, a representacdo € um mecanismo de

12 Conocer la significacion de algo es saber como y por qué ese algo importa, si consideramos que "importar "

[to matter] significa al mismo tiempo" materializar "y" significar."

13 Ver “Corpos em Alianga e a Politica das Ruas: Notas para uma Teoria Performativa de Assembleia” (2018).
Neste, a autora defende que quanto maior o grau de precariedade ao qual uma pessoa esta submetida, ou seja,
guando fatores externos permitem ou impedem sua sobrevivéncia, menos seu corpo é passivel de luto, menor é o
valor social de sua existéncia.
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construcdo de sentido e de saberes que (re) cria e justifica agdes que sdo arquivadas na memoria
coletiva (CHARAUDEAU, 2015).

Num panorama sobre o entendimento da deficiéncia ao longo dos anos, numa linha
discursiva do tempo, a pesquisadora traz denominagdes comumente atribuidas as pessoas
deficientes: defeito, débil, aleijado, aleijdo, disforme, deformacdo, invalidez, monstro,
excepcional. Ainda, o termo “retardado”, genérico e excludente, para caracterizar a deficiéncia,
como se fosse um atraso numa linha evolutiva linear e Unica. No livro, entende-se que estes

termos

(...) poderiam revelar o medo, a estranheza e a incerteza de como lidar, incorporar e
incluir a PcD, chegando muitas vezes a rudeza, a crueldade e a exclusdo (...), revelam
também a ignoréncia e o despreparo para encarar o outro e assumir - ele, ou ela, ou
ele/ela, é diferente de mim, mas nem por isso é menos do que eu (PESSOA, 2018, p.
50).

N&o que esta reflexdo permita justificar atrocidades ocorridas em nome desta incultura,
mas é importante compreender que estas denominacdes alimentadas na dinamica social, no dia
depois do outro, tém efeitos significativos!* nas interpretacdes sobre as pessoas com deficiéncia.
O movimento eugenista, por exemplo, foi abertamente aceito por causa das premissas vindas
de pessoas “bem aparentadas” que buscavam “o bem comum”, contornando uma pacificidade
dissimulada que resulta em exterminios até hoje. O desconhecimento, acompanhado pelo
siléncio e pela vergonha contribuem para a marginalizagdo de vidas e de um cotidiano que

importa.

CAPITULO 2. SER, APARECER E PARTILHAR

Dentro da perspectiva de que todo o presente é resultado de uma estrutura construida
historica e socialmente falando, cabem muitas justificativas, porém, neste trabalho, a atencédo
estd sobre reflexdes em possibilidades de olhar sobre ele. Os acontecimentos ndo sdo

organizados no tempo em blocos de marcos importantes que sdo causados pelas pessoas e as

14 Uma inducio importante feita sobre a representacdo midiatica dos corpos com deficiéncia fisica (colocado pela
autora como “monstro”, ou seja, o contrario de “normal”):

Quando exibida nas midias e inscrita sob o rdtulo de ficcdo, tal monstruosidade
agrada, atrai, seja na tela da TV, do cinema ou nos video-clips. Quando transposta
para o real, traduzida como a obesidade excessiva ou como o corpo mutilado de quem
perdeu membros ou funcdes, por exemplo, ela é radicalmente transformada em mal-
estar e rejeicdo por parte do outro com o qual se confronta. O monstro midiatico é
atrativo e consumido como espetaculo. (FONTES, 2002, p. 07)
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afetam de acordo com fatores predeterminantes e ponto, fim do enredo. Como ja dito, a
sociabilidade cotidiana alimentada por vetores simbdlicos nos dias comuns € o que movimenta
as consequéncias futuras. Trata-se de camadas visiveis e invisiveis: ndo s6 massa e peso, 0S
individuos carregam o poder da subjetividade, teor intrinseco a vida humana que faz de nos
mais do que pessoas, mas seres.

A camada do sentido sobre as existéncias faz com que antes de enxergarmos um objeto,
olhemos para o significado que ele traz. Em vias de se compreender uma ontologia livre de
atribuicdo ou extracdo de sentido das coisas, busca-se suporte em “Producdo de Presenga - O
que o Sentido nao Consegue Transmitir” de Hans Ulrich Gumbrecht (2010) para abordar seres
e suas experiéncias. Segundo ele, a hermenéutica, pratica intelectual elementar e inevitéavel, é
simbolo da ciéncia moderna que transforma o mundo em um lugar onde ndo ha fatos, mas
apenas interpretacdes. Por meio das no¢des de presenca, substancia, experiéncia estética e
realidade, amarra uma critica ao construtivismo social, que justifica uma interpretacdo prévia a

todas as coisas que existem.

Contrariando, penso, suas origens filoséficas, o construtivismo transformou-se hoje
na crenga trivial de que tudo, desde “sexo” até “paisagem”, via “cultura”, estd
facilmente ao dispor da vontade humana de mudar - porque tudo ndo passa de
“constru¢do social” (GUMBRECHT, 2010, p. 85).

Para compreender melhor sobre o que se alicerga tais nogdes na vida humana,
Gumbrecht evoca o passo conceitual de Martin Heidegger (1927) que caracteriza a existéncia
humana como “ser-no-mundo”: uma existéncia que esta sempre em contato espacial e
substancial com as coisas do mundo. Gumbrecht interpreta o Ser de Heidegger mais como um
lugar de verdade do que algo conceitual, € mais do que um sentido porque pertence a dimenséo
das coisas, 0 que quer dizer que tem substancia e, ao contrario de algo puramente espiritual,
ocupa espaco. Ademais, isso permite que o Ser revele movimentos delineados por uma
dimensao vertical (emergéncia em estar ali e ocupar um espaco), uma dimenséao horizontal (o
Ser como estando a ser percebido, o que também quer dizer o Ser oferecendo-se a vista de
alguém) e, ainda, por um movimento de revelacao ou retirada.

Embora tenha atribuido “movimentos do Ser”, Gumbrecht sustenta que o mais
importante é pensar nos pontos de convergéncia, na instabilidade do Ser. Para o autor, 0
decisivo de conceitos como “presenga”, “sentido”, “substancia” é que eles “resistem a uma

integracdo facil numa visdo de mundo metafisica”. Ele reconhece o medo sob o efeito de

“comunicagdo total”, ou seja, de sermos acessiveis a astlcia interpretativa, mas alerta para a
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mimética que pode surgir da mascara do siléncio absoluto: “o siléncio liga-se com 0 mutismo
das coisas produzidas pela sua presenca” (GUMBRECHT, 2010, p. 117).

Entdo como perceber a emergéncia de uma presenca em determinada experiéncia
cotidiana? Se ndo deve ser estereotipadamente interpretativa, nem silenciosa demais, como e
por onde olhar mulheres com deficiéncia fisica, significando de forma Unica este contato? A
partir de uma percepcao estética de como elas aparecem na esfera pablica.

A estética da aparéncia (SEEL, 2010) diz sobre a relacdo estética com as coisas do
mundo como uma possibilidade de existéncia, que de vez em quando nos abraca, de vez em
quando nos arrebata. E a percepcdo ndo apenas -de ou -que algo aparece, mas -como. Neste
caso, ndo importa a percep¢do mediante conceitos, valoriza-se uma rendncia dos determinantes.
Na percepcdo estética, todo o conjunto - o superficial e os detalhes, o transito e o repouso -
habitam o foco da contemplacéo: atende a existéncia simultanea e instantanea de seus objetos.
Portanto, € uma maneira de perceber que antecede a questdo do belo/feio, do
incapaz/polivalente. Considerar a individualidade fenoménica dos objetos € deixar que algo
apareca em sua plenitude, porque no encontro estético ndo existe a obrigacdo de determinar
definicdes.

Obviamente, ndo é facil desenvolver comportamento estético em qualquer situagéo e
lugar, alguns ja trazem consigo uma demanda de tempo para o instante com mais clareza do
que outros. Como por exemplo, identifica-se maior contato estético na visita a um museu ou na
leitura de uma poesia do que em fazer compras em um supermercado lotado. Faz-se necessaria

uma recordacao do presente, do aqui e agora.

O que acompanha este demorar-se diante da particularidade sensivel de alguma coisa
€ um sentir-a-si-mesmo-estando-presente. A presenca particular do objeto e da
percepcao esta sujeita deste modo a presenga particular da realizacdo desta percepgéo.
N&o podemos atender ao presente de um objeto sem acontecer conscientes do nosso
proprio presente!® (SEEL, 2010, p. 55. Tradugdo minha).

Embora facilmente assimilada a filosofia da arte, pensar, perceber e aparecer
esteticamente ndo solicita posicdo erudita com relagdo aos modos de fazer e propagar arte.
Resumindo e deslocando um debate que aqui ndo convém profundidade, afirma-se: a arte tem
um gué de inalcancavel. Da criacdo ao reconhecimento, 0 processo artistico é de uma trajetoria
intrigante e magnifica. Neste trabalho, para visibilizar o Ser mulher com deficiéncia fisica, ndo

se faz necessaria nenhuma polémica acerca do aparentar e representar da vida comum, mas para

15 “Lo que acompanha a esse demorarse ante la particularidade sensible de alguna cosa es un sentirse-a-
si’mismoéstando-presente. La presencia particular del objeto de la percepcion estd sujeta de este modo a la
presencia particular de la realizacién de esa percepcion. No podemos atender al presente de um objeto sin devenir
conscientes de nuestro proprio presente.”
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exigir tal atencdo ao presente, criatividade reflexiva e sensibilidade sdo fundamentais. O regime
estético das artes (RANCIERE, 2005) identifica a arte no singular e a isenta da hierarquia dentro

da propria arte. Neste sistema, as coisas da arte pertencem a um regime especifico do sensivel:

Esse sensivel, subtraido a suas conexdes ordinarias, é habitado por uma poténcia
heterogénea, a poténcia de um pensamento que se tornou ele proprio estranho a si
mesmo: produto idéntico ao ndo-produto, saber transformado em ndo-saber, logos
idéntico a um pathos, intencdo do inintencional, etc (RANCIERE, 2005, p. 33.).

Esta coexisténcia do comum e do individual, transparecendo delicadamente as franjas
do real é o que Ranciére chama de partilha do sensivel. Um sistema de evidéncias de recortes
sobre o comum definindo lugares e partes: “Uma partilha do sensivel fixa portanto, ao mesmo
tempo, um comum partilhado e partes exclusivas” (p. 15. Grifos do autor). Ainda segundo ele,
a literatura® pode intervir neste modo de partilha de forma politica, quando transcreve o espago
e 0 tempo, as palavras e 0s ruidos, as capacidades e incapacidades. As palavras sdo soldadas no
objetivo de transcrever a realidade de cara limpa, incomodando ordens fajutas e possibilitando
que o registro de perspectivas se torne publico.

A0 nosso alcance, sujeitos e sujeitas a experiéncias pasteurizadas, vitimas da aceleracdo
informacional e da fome por éxtases em série, a maior fonte de partilha esta num estagio basico,
0 que inclui a humanidade intrinseca nos direitos fundamentais as naturezas particulares e
coletivas. O banal (ndo o futil) concentra a peculiaridade que tanto é ridicularizada e escoada
como inutil porque, de tdo corriqueiras, perdem valor, o sentido hermenéutico e glorificado.
Depositar atencdo as sensacfes e sentimentos é a nossa oportunidade de entrar no ritmo da
constante de (re) significacdo, (re) configuracdo, (re) criacdo. De (re) descobertas do que ja
tinhamos tomado como sabido, de (re) encontrar graca no que é de todo mundo, ndo s6 no
extraordinario. Sem confundir a estética destes apareceres das coisas e pessoas como um
esteticismo enfeitado, porque € na justica em aceitar as vulnerabilidades, imperfeicGes e
incapacidades de nomear e controlar que podemos emergir como pessoas semelhantes. Somos
feitos de contradigdes e isso ndo é nenhuma decepcdo nem novidade, apenas nos torna aptos
para utilizar nossa racionalidade de forma menos mecéanica e mais relacional.

Para Denilson Lopes (2004), o sublime se situa em certos planos que denomino como
“impedimentos do comum”: quando a arte s6 funciona com conceito abstrato e excludente,
quando a relagdo com o0 mundo ¢ exclusivamente marcada pelo trabalho, producéo ou ocupacéo,

guando ha fugas da possibilidade de se encarar o presente, quando o belo sé é pautado pelo

16 Ver Politica da Literatura (Politique de la Littérature) “A literatura, em resumo, ¢ um regime novo de
identificagdo da arte de escrever.” (RANCIERE, 2007, p. 4).
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agradavel e convencional, dificultando seu exercicio, inferiorizando o ordinario num cotidiano
povoado de clichés e assim por diante. O sublime ndo submisso a racionalidade permite a

evocacdo do sublime no banal:

O sublime no banal estabelece mais um jogo de tensdes entre a contemplagdo e o olhar
distraido, a rapidez e a lentiddo e prefere apostar mais na sutileza, na leveza (...) ndo
se trata tanto de uma militancia virulenta e sim de produzir sentidos precarios, recolher
cacos, vestigios, habitar ruinas. N&o esperar a revelacéo, a epifania, a iluminagéo, nem
idealizar o simples, o cotidiano, mas certamente desmistificar o grandioso, o
monumental (LOPES, 2004, p.38 -39).

E ténue a linha entre a banalizagdo negativa e a espetacularizagio da experiéncia na
diferenca. O terreno confortavel é falar sobre o sublime no comum, néo no diferente, mas este
sublime também tem existéncia simultanea e ndo necessariamente antagdnica na relacéo entre
a igualdade e a distin¢do. Compreende-se o desejo do autor de ampliar os limites da estética na
Comunicacao para esclarecer que ndo ha controle sobre o nivel fragil entre o sublime e o banal
quando se conta uma historia. “N&o se trata da afirmagao do papel da escrita contra as imagens,
mas simplesmente uma forma de o protagonista voltar a escrever, sem temor da afetividade, do
seu ridiculo, do seu mau gosto, da sua pobreza®’ (LOPES, 2001, p. 216).

Este trabalho prop@e a Gtica da diferenca como ponto comum entre todas as pessoas,
deixando vestigios de que enquanto algo é entendido como diferente, esse algo tem que existir
no mesmo patamar que as outras “coisas do mundo”. O livro condi¢Ges é uma costura de
experiéncias comuns para seis mulheres brasileiras que tém impedimentos fisicos, nele, poesias
e ilustracOes traduzem a experiéncia da pesquisadora jornalista no contato com estas mulheres
e busca trazer para o leitor uma experiéncia estética também. Foram utilizadas técnicas
jornalisticas basicas para sua producdo, contudo, ao decorrer da execucao, percebeu-se como a
linguagem jornalistica hegemonica poderia demarcar papéis de forma abrupta. O livro ndo é
contrario a atividade jornalistica, apenas aproveita uma recente onda de reinvencdo do modus
operandi para perturbar o lugar convencional do jornalismo como capaz e necessario de
expressar a individualidade do profissional . No capitulo a seguir, apresento 0s passos deste

projeto experimental - nas diversas faces da palavra.

17 Em “Da pobreza das imagens a musica das palavras”, Denilson Lopes questiona se é possivel que os filmes
aprendam algo com a literatura e aponta o romance “Por onde andara Dulce Veiga?” de Caio Fernando Abreu
como resposta ideal para essa questdo, pois acredita que o livro exemplifica uma poética singular sobre estérias
comuns.
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CAPITULO 3. RELATORIO TECNICO

Neste capitulo, relato a trajetoria do projeto, da concepcédo da ideia a materializacédo do
produto. Nao considero fiel intitular as etapas como “pré-producdo”, “produgdo” e “pds-
producao” porque elas se misturam de tal maneira que sé o conflito criativo e a desestabilidade
de uma grande idealizacdo podem explicar. Mas me parece justo subdividi-lo de forma parecida
ao que esta experiéncia estd sendo para mim: um aprendizado sem fim e um desafio irregular,
mas agradavel.

Mudei de planos em varios processos, a tematica sempre foi a mesma, mas as maneiras
de fazer, tanto na escrita quanto nas ilustracfes, foram atividades inéditas para mim. Nesse
caso, o medo de estar errada, de fazer errado e de visibilizar errado foi potencializado. O meu

caminho de previstos e imprevistos:

3.1 - Inicio

Um dos requisitos da disciplina COM 390 (Trabalho de Concluséo I), que cursei no
primeiro semestre de 2018, foi a entrega e apresentacao de um pré-projeto para este trabalho de
conclusao de curso. Desde |4, ja sabia que gostaria de fazer um projeto experimental, falar sobre
experiéncias de mulheres, discutir sobre corpo e buscar possibilidades de trabalhar estética na
Comunicacdo. Também sempre me chamou a aten¢do poder visibilizar e contar histérias, entdo
escolhi conhecer vivéncias de mulheres com deficiéncia.

Nas reflexdes tipicas de caminhada na reta principal da UFV até os pavilhdes de aula,
eu me questionava: o que eu sei sobre mulheres com deficiéncia? Quase nada. Nunca tive
contato préximo com uma e imaginava um universo completamente diferente do meu. E segui:
onde estdo essas mulheres? Como costumamos vé-las sendo representadas? Que impressoes
temos ao ver uma mulher com deficiéncia por ai, no hospital ou na sorveteria? E cheguei a

hipGtese que é o ponto de partida deste trabalho®®,

18 Futuramente, identifiquei esta mesma premissa de olhar para as pessoas com deficiéncia por uma percepcio
comum no trabalho de Diniz e Barbosa (2009), inserido na introdugéo deste memorial, e no livro “Malacabado —
A Historia de um Jornalista sobre Rodas” de Jairo Marques (2016).
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Inicialmente, via este projeto experimental como uma oportunidade de fazer
experimentacGes em fotografia e trazer novas concepcdes sobre a beleza. Porém, numa das
primeiras reunides de orientacdo eu fui lembrada de que, se eu queria trazer uma perspectiva
sobre o cotidiano comum, compor cenas para expor tais realidades seria uma contradi¢ao. Entdo
resolvi manter o debate sobre o registro de verdade que as fotos proporcionam, mas utilizando
imagens j& existentes sobre essas mulheres e deixei de tocar no debate sobre o que seria belo.
Foi a primeira mudanca do roteiro que tinha criado.

Tive pressa, ansiei pela formatura, mesmo com diversos projetos académicos e pessoais
paralelos ao de conclusédo de curso. Esforgando sensatez e coragem, comuniquei ao Rennan que
eu ndo achava honesto - nem comigo, nem com o projeto — apressar-me e recebi compreensao
e suporte que foram essenciais. Acumulei referencial teérico e fui delimitando o tema, que ainda
estava muito amplo, na minha visdo. Por exemplo, inicialmente a minha ideia era apresentar
também mulheres com deficiéncia intelectual, mas pelo que havia estudado, compreendi que as
condigdes de cuidado que estas deficiéncias demandam dizem de uma relagdo muito estreita
entre cuidador e dependente, o que aprofundaria o debate sobre a inteligibilidade destas
mulheres sobre si mesmas e sobre convivéncia social de maneira que eu ndo havia concebido.
Sao muitos espectros especificos que eu acreditava ndo conseguir abordar de forma justa com
menos de um ano de estudo, considerando principalmente meu baixo contato com pessoas com
deficiéncia intelectual ao longo da vida. Também decidi que ndo iria entrevistar apenas
mulheres residentes em Vicosa, porque ndo quis marcar nenhuma fronteira em termos de cidade
e estado, pensando também na publicacédo futura do livro.

E surgiu 0 né que mais demorei para desatar: o do lugar de fala. Por bastante tempo,
pareceu-me inconcebivel expor uma tematica com a qual eu ndo era proxima, principalmente
por se tratar do meu trabalho académico mais importante e pessoal. A legitimidade cientifica é
posta em xeque (a0 menos nas ciéncias humanas) quando o objeto estudado é um grupo ao qual
0s pesquisadores ndo pertencem, parecendo estarem fadados a lancarem olhares externos e
superficiais. Mesmo lendo muito e treinando meu olhar para as situa¢@es que envolviam pessoas
com deficiéncia, principalmente deficiéncia motora, tive receio em falar sobre um assunto tdo
delicado e de criar mais um tipo de esteredtipo. Mas por meio de palestras na universidade,
lendo artigos, vendo trabalhos de outros jornalistas e nas conversas com o0 Rennan, observei
com mais atencdo como € imprudente e reducionista colocar autoridades para falar sobre certos
assuntos de grupos vulnerabilizados, pois € principio da ciéncia evidenciar algumas questdes e

do jornalismo, dissemina-las. Claro, nem todos cientistas e jornalistas estdo certos em falar o
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que bem entendem sobre todos os assuntos em quaisquer contextos, mas quando ha o
reconhecimento dos papéis - no meu caso, testemunhei relatos de experiéncias e os “transcriei”
de acordo com a minha percepc¢éo sobre as narradoras - e 0s devidos posicionamentos, acredito
que convém lancar Oticas sensiveis, desde que ndo haja invasédo e/ou ferimento aos direitos e a
moral de alguém. Ainda, meu objetivo nunca foi puramente informar, oficializar nenhum tipo
de palavra de ordem?®, estabelecer uma perspectiva tnica, dizer sobre, mas sim dizer com.

Até resolver este impasse, senti muito desconforto, estagnei, pensei em mudar o rumo
do trabalho, as vezes ainda me pego questionando o que eu dei a entender com tal coisa, mas
tento me ocupar com o pensamento (mais um conselho dourado do orientador) de que assim
como é impossivel que eu guie a jornada dos leitores com a mesma visdo exata, eles também
ndo podem ter a experiéncia da leitura com a tentativa de desvendar o tempo todo a minha
intencdo de dizer algo.

Ainda nesta primeira parte, defini a revisao bibliografica, procurei pelas mulheres que
entrevistaria e escrevi a carta de apresentacdo enviada a elas (na carta, me apresentei, me
posicionei enquanto pesquisadora-contadora-de-historias, expliquei a premissa do projeto e a
ideia do livro - que ainda era pensado como livro impresso) e encerrei convidando-as para a
entrevista, que seria realizada on-line. Todas as fontes, exceto a residente em Vigosa, encontrei
pelo Instagram, por meio de hashtags. Por DM (direct message), explicava brevemente o
projeto, falando sobre os temas principais e solicitava 0 e-mail para que eu enviasse a carta.
Algumas ja tinham o e-mail na descricdo do perfil, entdo s6 mencionava que ja tinha enviado a
carta e pedia que conferissem. Enviei mensagem para dezenove mulheres, obtive algumas
respostas: cinco ndo viram, duas recusaram, outras cinco iniciaram o contato mas depois
deixaram de responder, e as que tive maior engajamento, que se mostraram mais interessadas e
disponiveis em participar do livro, aqui estdo sendo retratadas. Uma outra mulher se mostrou
muito interessada na proposta (devido a um acidente vascular cerebral, ela tem hoje hemiplesia,
que significa parte do corpo paralisada e também afasia, caracterizada por perda da capacidade
de compreender e utilizar a linguagem) mas me informou que ndo conseguiria manter contato
comigo dentro do prazo proposto - cerca de um més e meio - e precisaria de maior flexibilidade
no processo de entrevista. Respondi a ela dizendo que mesmo gue nédo entrasse neste projeto,

ainda tenho interesse em conhecer sua historia.

19 “Uma informagio ¢ um conjunto de palavras de ordem. Quando nos informam, nos dizem o que julgam que
devemos crer. Em outros termos, informar é fazer circular uma palavra de ordem.” (DELEUZE apud BESSA,
2006, p. 4).
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O estudo qualitativo tem grande importancia no ambito da investigacdo emancipatoria
da deficiéncia “por oferecer mais possibilidades de criacdo de um espago
de partilha de poder entre o investigador e o investigado, em oposicdo a dualidade sujeito/objeto
(MARTINS, FONTES, HESPANHA ¢ BERG, 2012)” ¢ a técnica de entrevistas € a que mais
se evidencia para cumprir este objetivo nos estudos relacionais sobre a deficiéncia. Nesta etapa
do trabalho, também selecionei as perguntas que guiaram nossas conversas em forma de
entrevista semi-estruturada, que foram enviadas para elas e dado tempo para reflexdo sobre as
respostas. Quis escolher questdes comuns a vida, entdo iniciava pedindo suas biografias, fiz
perguntas sobre decisbes, aprendizados, mudangas, sentimentos, autoconfianca, cuidado,
sonhos e planos, formas de se expressar, rotina, etc. No total, foram dezesseis questdes e apenas

uma era especifica sobre género e deficiéncia (as negras, perguntei também sobre raca).

3.2 -Meio

3.2.1 Entrevistas

Me acanhei mais do que deveria com medo de ser indelicada com as entrevistadas, o
frio na barriga antes de uma entrevista € natural, mas se eu soubesse que seria tao tranquilo, ndo
teria perdido nem um segundo esperando para comecar. Em abril, tive a primeira conversa. Foi
com a Maria Joseé, professora aposentada pelo departamento de Economia Doméstica da UFV.
Rennan me falou sobre ela e me ajudou a conseguir seu contato, e eu quis que ela fosse a
primeira entrevistada porque acreditei que a conversa presencial daria mais confianca para eu
seguir com o trabalho. Fui até sua casa de Onibus, la passamos uma tarde adoravel juntas,
tomamos café, a fotografei, conversamos sobre os possiveis futuros da educagdo no pais e a
ajudei a gravar um video que ela estava precisando, foi melhor do que eu imaginava.

As duas proximas fontes, Fatine Oliveira e Tabata Contri, mandaram por e-mail as
respostas, ambas responderam o contato inicial prontamente, o que me surpreendeu (enviei a
carta/convite a elas dia 11/04). Fatine tirou algumas ddvidas comigo sobre o projeto pelo
whatsapp, enviei as perguntas, mas ela contraiu dengue e suspendemos o contato durante
algumas semanas. Ela me enviou as respostas das dezesseis questdes no dia 09/05. Para Tabata,
enviei as perguntas no dia 26/04 e ela me encaminhou as respostas dia 13/05 (foi necessario

que eu a chamasse no whatsapp, lembrando-a do compromisso. Ela argumentou dizendo ter
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achado as perguntas “profundas”, diferente das entrevistas que costumava dar). Depois,
marquei uma chamada de video com a Sarah Santos (16/05) e com a Nayara Rodrigues (22/05),
que durou cerca de duas horas cada uma. Elas estavam em suas casas, Sarah me mostrou o
ambiente e me apresentou a sua mée, ja Nayara me disse que estava em seu gquarto, mas nao
mostrou muito. Acredito que pela aproximacdo de idade e pela mediacdo do video, tive
afinidade com elas quase que imediatamente. As duas sdo extrovertidas, Sarah falava com a
seguranca tipica de palestrante, Nayara disse que confia facilmente nas pessoas mas parecia ndo
responder aquele tipo de pergunta com frequéncia. Mas de fato, ela se mostrou a vontade em
contar tudo e quando n&o tinha opinido formada sobre algo, tirava um tempo para pensar.

Por Gltimo, recebi as respostas da Viviane de Assis, também por e-mail. No Instagram,
ela me passou o0 e-mail de sua assessoria de comunicacdo, que ao responder minha mensagem
com a carta de apresentacao (enviei dia 10/05), sanou duvidas sobre os meios de publicacdo do
livro. Retornei explicando minha ideia sobre isso e logo aproveitei para enviar as perguntas,
que foram respondidas uma semana depois (17/05). Nas conversas ao vivo, anotei pontos
pertinentes no diario de campo e gravei as falas em audio. Também solicitei a todas um video
de autorizacdo de uso de imagem e biografia para o trabalho, que estdo armazenados pelo
Google Drive.

Entendi que cada uma delas significa Ser pessoa com deficiéncia de uma maneira, e se
o livro tratasse predominantemente de um tipo de deficiéncia fisica, ou de determinada faixa
etaria?® por exemplo, assim seria. Digo, desisti de encaixar as narradoras e suas deficiéncias
fisicas em algum tipo de padrdo ou até mesmo de diversidade.

Maria José de Oliveira Fontes nasceu em 1961, em Piumhi (MG), graduou-se em
Economia Domeéstica pela Universidade Federal de Vicosa e seguiu carreira académica na
mesma universidade até se aposentar, em 2017. Possui paraplegia desde que sofreu um acidente
de carro em 2006.

Fatine Oliveira é publicitaria, cadeirante desde os 8 anos, possui distrofia muscular de
formas cinturas (DMC) e trabalha com design. Comecou a falar sobre a vida das pessoas com
deficiéncia de forma despretensiosa em seu perfil no Facebook, hoje tem um canal no Youtube

e um perfil no Instagram com o nome Disbuga, onde informa e levanta reflexdes acerca das

20 Desejei ser mais inclusiva com o livro, conversar com mulheres jovens e idosas, gordas, de baixa renda,
LGBTQ+, de outras minorias raciais, etc, procurei por elas, mas suspendi esta pretensdo por ndo encontrar muitos
resultados e por deixar fluir um ritmo mais natural do projeto com as que ja estavam me respondendo. Ainda, 0
risco de reproduzir estigmas que louvam estas mulheres como excepcionais, de alguma maneira, me pareceu
conflitante com a proposta.
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experiéncias das pessoas que tém deficiéncia. Atualmente, esta na casa dos 30 e faz mestrado
em Comunicacdo pela Universidade Federal de Minas Gerais.

Sarah Santos mora em Campo Grande (MS), é jornalista recém-formada pela
Universidade Federal do Mato Grosso do Sul, possui 21 anos e cresceu junto com a onda dos
computadores e da internet. E evangélica, comegou a escrever aos 6 e nunca mais parou, hoje
trabalha com comunicagdo numa instituicdo promotora de planos de salde e ministra palestras
sobre inclusdo, principalmente para o publico jovem. Aos 7 anos, passou por sua primeira
cirurgia cardiaca severa. Convive com a iminéncia de varias complicacfes no coracao e sua
deficiéncia fisica é hereditéria, resultado da ingestdo do medicamento talidomida por ambas
avos, na década de 60 (o tranquilizante possui efeitos teratogénicos, pode causar ma formacao
ou auséncia de membros no feto). Do pai herdou uma mao com quatro dedos e da mée, seu
pequeno bracinho.

Nayara Rodrigues possui 28 anos, nasceu e mora em Ribeirdo Preto (SP). Ainda
adolescente desenvolveu suas habilidades como atleta, depois comecou a trabalhar com
hotelaria e na mesma época, descobriu um raro tumor no colo do Gtero. Passou por muitas
sessOes negligentes de radioterapia que comprometeram seu intestino (além de sua integridade
fisica e mental durante muitos anos) e passou pelo procedimento de ileostomia, tendo
deficiéncia fisica temporéria. Graduou-se recentemente em Assisténcia Social pela
Universidade de Ribeirdo Preto (Unaerp).

Viviane Alves de Assis € uma carioca de 39 anos que tem nanismo (possui 1,25m de
altura). E bancaria, mae solo, professora de danca e sambista (trabalha como passista, destaque,
musa e rainha de bateria). Em 2015, conseguiu uma alteracdo no regulamento do tradicional
concurso da corte carnavalesca do Rio de Janeiro, em que a altura minima para participar era
1,60m, e concorreu como Rainha do Carnaval.

Tabata Caroline Santos Contri nasceu em 1980, é paulista, filha mais velha, mée, atriz
em pecas teatrais, comerciais e novelas, palestrante, consultora de inclusdo de pessoas com
deficiéncia na Talento Incluir e cadeirante por sequela de um acidente de carro sofrido aos 20

anos. Mora com o marido, o filho pequeno e a mae, que tem Alzheimer.

3.2.2 - Escrita

O que me fez da crianga que estava sempre por ai com um livro embaixo do braco foi a

poesia. Lembro-me que sé a escrita me aliviava. Nao sei em que momento deixei isso se perder,
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provavelmente escutei demais as vozes que me diziam n&o ser boa o suficiente. Neste projeto,
pretendia que o texto sobre cada pessoa fosse curto, apenas para legendar as imagens. Mas
considerando a delicadeza que o tema deste trabalho requer, como dar a condigdo da experiéncia
escrita ser condensada em um produto de forma dinamica? Como dar ritmo, graca, leveza e
peso a0 mesmo tempo ao texto? Como apresentar a ambiguidade da existéncia, a alegria e
tristeza paralelas, evidenciando como Ser requer limites e possibilidades? Como abrir margem
para duvidas e ndo impor palavra final nos meus retratos? Eu ndo escolhi, eu me deixei ser

encontrada pela poesia novamente. Acatei o sublime fazendo da arte
uma ambiéncia, uma paisagem onde se pode habitar e caminhar lentamente como se
houvesse todo o tempo do mundo (...) ndo implica mais a perda do eu como triunfo
da linguagem, mas que o proprio eu seja traduzido como paisagem (LOPES, 2007, p.
41-42).

Minha nova hesitacdo, depois de optar aceitar a arte de escrever em versos, foi com
relacdo ao tom da conversa pressuposta pelo livro. Senti que se eu escrevesse como “eu” (a
autora que Ve que), estaria falando mais da minha experiéncia do que das delas. Se eu escrevesse
como narradora passiva e anénima, usando o “elas”, me sentiria como uma apresentadora de
reality show. Entdo optei pelo “nds”, dando pistas do meu lugar, do lugar delas e o lugar em
gue nossas vozes poderiam se confundir.

Do processo de escrita propriamente dito, reuni as impressdes mais salientes e
singulares que tive sobre cada uma no curto tempo em que conversamos e escrevi sobre. E
possivel perceber alguns padrbes, como a situacdo da deficiéncia de cada uma, hobbys e
aprendizados. Muitos temas eu ndo soube como abordar. O poema “Aleatoriamente” foi o
ultimo que escrevi, ele fala especificamente sobre a trajetéria de Nayara com seus problemas
fisicos. Parece que eu a exponho demais, mas ndo quis mudar o jeito de escrever, porque a
histéria é esta. Em contrapartida, varios outros temas me saiam naturalmente, escrevi
praticamente todos os dias entre o final de abril e a primeira semana de junho. Assim que recebia
as respostas das mulheres, logo imaginava os temas principais nas poesias sobre cada uma. Tive
0 habito de escrever pelas manhas, mas as vezes me surgia uma ideia e eu estava no meio de
outra atividade, entdo pegava o celular ou o papel mais proximo para ndo perder da mente o
verso. As vezes, versava antes de dormir, mas a impressao que tenho é que eu pensava e escrevia
0 tempo todo, mesmo que sé formulando as frases na minha cabeca. As primeiras poesias
escritas sdo as que dividem cada perfil no livro. Elas ndo sdo especificamente sobre as

entrevistadas, mas sobre situacdes ja vividas por mim ou coisas que percebo no dia a dia.
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Também colhi legendas de fotos no Instagram de cada mulher, transcrevi e parafraseei
falas ditas por elas, tanto na rede social quanto nas respostas direcionadas a mim. Engracado
como com o passar do tempo, descobria uma nova face delas e queria completar o que ja tinha
feito de alguma maneira. Sou do tipo que escreve a méao e sempre que Ié o que escreveu, muda
alguma coisa. Lia, relia, trocava a ordem das frases ou das palavras, deixei véarias poesias sem
titulo ou sem final por um tempo. Em certos momentos, senti o procedimento mecénico ou que
ndo estava conseguindo passar para o papel o que realmente estava pensando, mas nao podia
parar de escrever. Foi desafiador, principalmente por ndo ter o costume de escrever assim, e
embora eu tenha me identificado com as mulheres em varios aspectos, o que facilitou a escrita,
foi complexo abordar o0 que eu ndo conhecia, a empatia existe, mas reconheco que a sensagéo

de uma experiéncia vivida pode ser intransferivel. E ainda me parece que tenho muito a dizer.

3.2.3 -llustracbes

A maior suspensdo do que eu tinha planejado aconteceu quando eu percebi que 0 uso
de imagens enviadas pelas narradoras ou retiradas de suas respectivas contas nos sites de redes
sociais estava comprometido por a) as fotos ndo tinham o mesmo padréo de resolucédo e b) eu
teria o direito de imagem das fotografadas, ndo das fotografias. Eu poderia ter encontrado as
solucdes, lancar médo da edicdo digital, mas um dos motivos de ter dado o foco do trabalho para
a experiéncia escrita foi pela justificativa de ndo querer provar nada. As imagens comprovam,
estabelecem, congelam: o que tem seu beneficio, mas iria na contramao do projeto, e ja que ndo
seriam criadas por mim, optei por ndo usa-las. Considerei que fazer as ilustracfes seria um
processo minucioso que me demandaria atencdo para o instante e cuidado com as formas.

A partir disso, escolhi uma foto de cada uma delas para servir de base para a ilustracéo
(quando havia pedido as imagens para elas, as Unicas que preferiram escolher e mandar foram
a Maria José Fontes e a Nayara Rodrigues). Aperfeicoei a nitidez e exposi¢do das imagens no
programa Adobe Photoshop CS6, depois as abri no Adobe Illustrator CC 2018 e desenhei por
cima delas com as ferramentas caneta e pincel, criando as ilustracfes vetoriais com o mouse.
Né&o séo ferramentas que eu tenho total dominio, nunca tinha feito um trabalho de ilustragéo,
mas considerei o nivel de dificuldade aceitavel e me habituei depois de certo tempo de pratica.
Primeiro, fazia os contornos, depois acrescentava os detalhes do rosto e roupas. Por ultimo,
revia o desenho procurando pequenos ajustes que poderiam ser feitos. Curioso como no caso

das mulheres cadeirantes, a Ultima parte que eu desenhava eram as cadeiras de rodas, um objeto
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ainda misterioso para mim. Foram dedicadas entre uma e trés horas para cada ilustragéo,

distribuidas ao longo de oito dias.

3.3 -Inicio de um novo meio

3.3.1 - Diagramacao

Desde o primeiro inicio, quando propus o livro como um album de experiéncias, tinha
por trés o conceito de colcha de retalhos. Pelo fato de as historias serem emendadas em conjunto
e pelos utensilios de costura serem comuns em toda casa, senti que traria aproximacao com o
basico que compde o admirdvel em sua mais pura habitualidade. Também concordo que tal
préatica é delicada e detalhista e, querendo ou ndo, é um trabalho assimilado as mulheres.
Busquei deixar esta tematica como pano de fundo de forma sutil, no estilo das ilustracGes e
intitulando os poemas que interseccionam cada perfil. O nome “condi¢des” remete aos diversos
requisitos que pessoas com deficiéncia tém que enfrentar para ter participacdo ativa na
sociedade e a aos pressupostos e conselhos que o livro traz. O Rennan me introduziu o conceito
de “(des)livro” e seguimos nesta ideia: um produto acessivel que pudesse ser lido e relido com
diversas significacdes.

Acompanhando o contetdo que mulheres com deficiéncia compartilham na internet
sobre representatividade, aprendi que a mulher com deficiéncia mais famosa da historia
raramente é representada nas midias como tal. Artista e feminista, Frida Kahlo esta estampada
em indmeros objetos de uma cultura pop como simbolo de resisténcia, mas a sua aparéncia
nunca é de uma pessoa limitada fisicamente, o que ela era. E justamente por se tratar do aparecer
de mulheres com deficiéncia, resolvi trazé-la na capa, o primeiro contato do leitor com o
material, afinal, uma das discussdes erguidas pelo livro é o julgamento a primeira vista. NOs
sete somos Frida: agimos, sofremos, expressamo-nos como mulheres em espagos que nos
colocam limites inventados, geradores de passividade e que temem o fato de termos
conhecimento de nosso préprio arbitrio, porém, seguir todas as regras ndo é a nossa intencao.

Até 0 meio de maio, tinha decidido que faria o livro em material impresso. Os motivos
S80 pouco convincentes, primeiro, via este produto sendo comumente entregue como parte de
projetos experimentais no curso, e segundo, encantava-me a ideia de um objeto desses feito por
mim, com textura, cor e cheiro. Atentei-me em tempo para entregar um produto acessivel,

optando assim, por diagrama-lo em formato de e-book. Acredito que o formato digital se
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aproxima ainda mais do objetivo do (des)livro, pelo conteudo hibrido e ndo assumir
compromisso com a materialidade impressa para ter igual relevancia.

A reprodutibilidade técnica, nesse caso, vem como uma vantagem no pensamento
estético da Comunicacao, trata-se de trazer a poética cotidiana, a filosofia de mulheres comuns

para perto, ndo fazendo da experiéncia do contato com o livro uma inviabilidade:

Uma estética centrada na experiéncia, palavra ardilosa, multipla, que traz uma tensdo
constante entre a possibilidade de acimulo e comunicagdo e/ou sua impossibilidade.
Esta experiéncia esta sempre além da arte, mas afirma o lugar desta como forma de
conhecimento e de estar no mundo, indo além da sua mera consideracdo como
mercadoria. (LOPES, 2007, p 11).

O layout e diagramacéo do livro foram feitos nos programas Microsoft Word 2016 do
pacote Office e no Adobe Indesign CS6, ao longo de trés dias, com intervalos de tempo. O
formato salvo, .pdf, (tamanho 800px x 1280px - Android 10°”) ¢é acessivel em termos de
popularidade e de disponibilidade de programas para leitura destes arquivos. Para livros
ajustaveis em questdo de fontes, tamanho das letras e da pagina, etc, os formatos ideais sao
.mobi ou .epub (ambos requerem programas de leitura especificos). Apds as consideracdes da
banca avaliadora e das entrevistadas, pretendo renovar as autorizagdes do uso de imagem e
biografia para a publicacdo do livro, de forma independente, sem objetivo de obtencéo de
lucros, na plataforma on-line Kindle Direct Publishing®, da Amazon, a maior responsavel pela
leitura de arquivos .mobi no territério nacional. Outra pretensdo é transformar o conteido do

livro em audiobook e adicionar legendas de audiodescricéo para as ilustragdes.

3.3.2 - Memorial

Fui tecendo em conjunto o contetdo do livro e deste memorial, que compreendeu
principalmente os meses de maio e junho, salvo as partes que retirei do pré-projeto. Segui a
sugestdo do orientador para a capitulacdo do arquivo, dividindo em introducéo, dois capitulos
teoricos, o relatorio técnico e as consideragdes finais. Em seguida, segmentei os subtemas: na
introducdo, um panorama sobre os Disabilities Studies, direitos humanos, dados sobre as
situagdes de mulheres com deficiéncia no Brasil, seguidos de breve justificativa e apresentacdo
dos objetivos do projeto. No proximo capitulo, a no¢do de normalidade como imposi¢édo
(DAVIS, 1995) abriria a reflexdo, seguida de questdes sobre a diferenca (SILVA, 2000), corpos

e género (BUTLER, 2002, 2003, 2018) e aos imaginarios sociodiscursivos sobre pessoas com
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deficiéncia (PESSOA, 2018) neste mesmo sistema normativo. Pensei em situar o Ser e a
presenca (GUMBRECHT, 2010) abordados neste projeto no capitulo um, mas percebi que ele
se encaixava melhor com as discussdes sobre a partilha do sensivel (RANCIERE, 2005), a
estética da aparéncia (SEEL, 2010) e o sublime no banal (LOPES, 2004). Ja o relatério técnico
seria a descricdo do passo a passo para a concretizacdo deste projeto. Escrevi na ordem Capitulo
1, Capitulo 2, Capitulo 3, Introducéo e Consideragdes Finais. Considero os temas abordados na
introducdo mais densos, mesmo sendo de carater mais informativo e guia para o restante do
trabalho, preferi escrevé-los mais ao final do projeto.

Havia ainda uma preocupacdo que eu descrevo aqui por ndo acha-la coesa com o
restante das discussdes tedricas e por aproveitar este espaco como o0 mais pessoal no projeto, ao
meu ver. Falar na contemporaneidade ocidental sobre igualdade de género, representacfes
femininas e direitos das mulheres implica ao feminismo, movimento politico, social e
ideoldgico com o qual me identifico. Sou abertamente feminista e testemunho que existem
muitos feminismos, mas olhando para uma unidade, a que seguimos na resisténcia
diaria tentando ecoar nossa voz contra o patriarcado e na busca de empoderamento pessoal e
coletivo para todas as mulheres, ndo ha como assumir gque esta causa € evidentemente inclusiva
para as mulheres com deficiéncia (assim como ndo é para as negras, por exemplo).

Existem causas e consequéncias para isso que poderiam resultar outro trabalho, mas
resumo os pontos que Anahi Mello (2017) reuniu para explicar a auséncia de estudos sobre
mulheres com deficiéncia nas analises, pautas e acdes feministas. A partir de outros autores, ela
aponta trés temas: primeiro, o contraste entre a imagem social da deficiéncia e 0 modelo de
mulher presente na perspectiva feminista. De modo geral, “deficiéncia” ainda traz consigo o
esteredtipo de incapacidade, debilidade, fragilidade, adjetivos que se distanciam do que estudos
feministas buscam provar. O segundo tema envolve um debate moral entre a liberdade
reprodutiva das mulheres e a prevencdo de deficiéncias, em que aponta a relacdo dos
diagnosticos de fetos com deficiéncia com abortos seletivos como exemplo expressivo de
discordancia entre feministas sem deficiéncia feministas com deficiéncia. Em terceiro lugar,
discute a atengdo a pessoa com deficiéncia em situacdo de dependéncia na comunidade. Na
percepcdo feminista, a desconstrugdo da nocdo de cuidado como tarefa intrinseca & mulher
desloca a obrigacédo para além do género, ou seja, como principio moral e ético da condicao
humana. Neste sentido, pessoas com deficiéncia precisam da garantia do direito ao cuidado,
parte fundamental para a manutencédo da vida e conquista da dignidade humana, portanto, cabe

ao Estado e a sociedade a responsabilidade do cuidado. A autora sublinha, ainda, que existem
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interfaces conceituais entre os Estudos Feministas e de Género e os Estudos sobre Deficiéncia
que podem ser colaborativas, principalmente na incorporagdo do “enfoque de género (gender
mainstreaming) na formulagdo e gestdo das “politicas da deficiéncia”, ¢ vice-versa” (p. 169)
como visto na introducgéo do trabalho.

Percebe-se que este projeto ndo é muitas coisas que sdo facilmente associadas aos
estudos de quem tem algum tipo de deficiéncia, entre elas, ndo é uma perspectiva usual sobre
as mulheres com deficiéncia fisica. Mas € uma tentativa, um desejo, de que o costume seja olhar
para as humanidades como simples, ndo ordindrias ou extraordinarias, mas igualmente

importantes.

CONSIDERACOES FINAIS

Praticar uma pensabilidade distante da atribuicdo de sentido € compreensivel e se traduz
como uma espécie de esperanca para desvendar tensdes sociais se considerarmos suas
(re)flexdes nos contextos académicos. Trazer esta perspectiva para 0 motor da modernidade
que gira cotidianos atribulados é a provocacdo preocupante destes estudos, nos quais estao
inclusos os Disability Studies. O entendimento da deficiéncia como uma catastrofe para o
individuo desresponsabiliza as estruturas que fazem disso um problema. Ser deficiente ndo seria
um problema se ndo fosse pelas mas condi¢des que as pessoas com impedimentos corporais ou
intelectuais tém que lidar para ter participagdo minima na esfera coletiva: a aparéncia desta
questdo é que, se existe um projeto de combate a ela, este projeto é de adiamento. O debate
requerido ndo é apenas sobre as condic¢Ges arquitetdnicas, mas fundamentalmente, as condi¢bes
de convivio e interagdo naquilo que para todos ¢ considerado ‘“normal”. Neste trabalho
dialogou-se principalmente com um tipo de acessibilidade sensivel necessaria a vida humana.

Colin Barnes, um dos principais estudiosos do modelo social da deficiéncia, foi
questionado em uma entrevista sobre quem sdo as pessoas com deficiéncia. “As pessoas
deficientes sdo qualquer pessoa e todas as pessoas” (BARNES, 2013, p. 238). Com esta
resposta, ele referiu-se ao fato de que a maioria das pessoas tera contato com a deficiéncia em
algum estagio da vida, ou seja, qualquer ordem de impedimento corporal pode acontecer as
pessoas, mais cedo ou mais tarde, permanente ou temporariamente. A partir dos entendimentos
deste projeto experimental, & inferéncia feita por ele adiciona-se a nogdo de deficiéncia
subjetiva (ou a subtracdo do sentido que deficiéncia ja tem para a sociedade): a estupidez, por

exemplo, é um tipo de deficiéncia.
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Para que esta ideia ndo seja uma visdo reducionista sobre a identidade politica da
deficiéncia - que j& tem seu peso e historia de resisténcia - é oportuna a naturalizacdo do
julgamento da deficiéncia pelo significado de caréncia: de infraestrutura adequada, de escolas
capacitadas para sua especificidade, de empatia, de alegria, assim por diante. De coisas reais,
materiais e/ou abstratas, valores e/ou direitos que precisam ser observados, entendidos e
desenvolvidos, ndo deixados em qualquer esquina porque “nao sdo importantes”.

Uma fragilidade paira sobre as populacgdes. Ter contato com o desconhecido traz o risco
da evidéncia de cacos, logo, sentir-se intimidado é o pior que poderia acontecer em situacdes
que tem-se controle sobre pelo menos uma virgula. E o terror de uma exposicao negativa que
nédo se vé sendo projetada no outro, uma camada fina, transparente, capaz de estourar com a
forca de um olhar, por isso, delicadeza. A rudeza pode ter sua vez, nem tudo se resume a beleza
do azul do céu de hoje, a questdo é aceitar os sentimentos com justica. O ebook condi¢fes € um
lembrete de nosso préprio presente e da nossa partilha do comum, nas nossas ansiedades ou na
autoestima.

Para mim, neste projeto experimental o maior desafio é a aparéncia do meu discurso aos
leitores do livro, pois na tentativa de comunicar as pessoas que tém deficiéncia e as que nao
tém, é cabivel que eu tenha deslizado. Principalmente pela prépria parcialidade do significado
que as coisas trazem, como “justi¢a”, por exemplo, termo recém empregado neste paragrafo.

Todo o0 meu processo de criagdo do conjunto deste trabalho foi marcado por incertezas
e teimosia, mas aproveitei a oportunidade da melhor maneira que pude. Foi a primeira vez que
tive contato com os estudos sobre a deficiéncia, a normalidade e a estética da aparéncia e afirmo,
este € o verdadeiro inicio. Além de ser um trabalho técnico de conclusdo do curso de
Comunicacédo Social - Jornalismo, este projeto experimental € um reflexo das minhas visdes e
do principio da minha trajetoria de expressédo, - em certo ponto, politica e artistica - 0 que antes
eu chamava de “beleza”, reconheci como a estética do sensivel. Ainda nao desvelei a relagao
mutuamente influenciavel entre o pablico, o privado e a Comunicagdo nisso tudo, mas enquanto
eu canalizar esta criatividade e sensibilidade para visibilizar outras mulheres, estarei cada vez

menos satisfeita e cada vez mais incentivada.
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