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Introducio

O conceito de “autonomia” ¢ bastante discutido nas pesquisas antropologicas
atuais. No tocante a tematica dos Estudos da Deficiéncia, esse conceito € largamente
criticado e (re)pensado frequentemente. A partir disso, € pensando em conjunto com
entrevista realizada para a dissertacdo de mestrado, reflito aqui sobre o conceito de
“autonomia” a partir do relato de Minerva, interlocutora da pesquisa.

Como um conceito que ¢ pensado por mim em paralelo a temporalidade, e talvez
a partir dela, pode-se perceber que as agdes e interacdes que constituem o conceito de
“autonomia” sdo colocados por Minerva a partir de um pensamento baseado em um
discurso capacitista. A interlocutora recebeu o diagnostico de Esclerose Multipla (EM)
apenas hd um ano e meio. Assim, estd em um processo “limbico” de (re)descoberta da
propria corporalidade. Nas reflexdes de suas falas, relata frequentemente as agdes que
pode realizar e as que ndo pode mais — ndo pode mais se estressar, por exemplo.

Nesse processo, seu modo de subjetivacdo se refaz conforme ela interage com o
mundo a sua volta. Da sua vivéncia na universidade, espago que foi foco da entrevista,
Minerva diz “sentir vergonha, sabe? Por ndo poder andar, assim, na velocidade
maxima”. Essa fala evidencia uma comparagdo com a corporalidade anterior ao
diagnéstico da EM, ou seja, uma corporalidade outra, com outros limites, outra
temporalidade e, consequentemente, outra autonomia.

Reflexionando acerca desse caso, portanto, busco compreender como se
apresenta o conceito de “autonomia” no caso de Minerva, pensando, também, o espaco
universitario como um espago capacitista que exige “desempenhos” especificos que ndo

abarcam (ou abarcam precariamente) corporalidades diversas.
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Parte 1

Como uma Pessoa com Deficiéncia que conviveu com o espago universitario por
muitos anos (desde o ano de 2013, quando ingressei na Universidade Feevale, de Novo
Hamburgo, no curso de Historia), as experiéncias que tive sdo numerosas. Estas sdo
dolorosas, alegres, divertidas, sérias e, acima de tudo, complexas. O acesso a
universidade, por si s0, ja ¢ dificultado para a maioria das pessoas de baixa renda, o que
era meu caso.

Além disso, a questdo da deficiéncia era um agravante: antes de entrar na
universidade eu ndo sabia nada de como funcionava uma. Sou o primeiro de minha
familia a ingressar no Ensino Superior. E isso tornava a experiéncia universitaria uma
viagem totalmente nova. Isto me fez ndo perceber que deveria, por exemplo, frequentar
um sem numero de prédios diferentes, uns com elevador, outros sem, uns com
banheiros distantes demais das salas de aula, outros sem banheiro no andar em que eu
estava.

Essas vivéncias que tive me levaram a pensar ndo apenas a minha condi¢do no
espaco da universidade, mas também a universidade como um espaco pretensamente
inclusivo. Assim, identifiquei um problema de pesquisa de grande relevancia social. A
relacdo das Pessoas com Deficiéncia com os espagos universitarios me surgiu como um
processo de aprendizagem, também, porque quanto mais pensava no assunto, mais
pesquisava sobre e mais eu me compreendia no processo.

No que tange as relagdes entre interagdo social, espago fisico, corporalidade e
emocodes, as PCDs sdo colocadas em uma posicdo social determinada pelo capacitismo,
as margens de um espago social, devido a sua corporalidade divergente. Por capacitismo

(tradu¢do® de abbleism), compreendo

uma rede de crengas, processos e praticas que produzem um tipo particular de
self e de corpo (o padrao corporal) que é projetado como perfeito, tipico da
espécie e, portanto, essencial e completamente humano. Deficiéncia, entdo, ¢
langada como um estado diminuido de ser humano. (CAMPBELL, 2009, n.p.
27).

3 A traducgdo estd presente em MELLO, Anahi. Deficiéncia, incapacidade e vulnerabilidade: do

capacitismo ou a preeminéncia capacitista e biomédica do Comité de Etica em Pesquias da UFSC.
Cien Saude Colet,v. 21, n. 10, p. 3265-3276, 2016.



Isso gera modos de subjetivagdo singulares. A autonomia do sujeito entra nesse
ponto: onde a PCD se reconhece ou ndao como ‘“capaz”, como alguém que tem
autonomia para, dentro do espaco universitario hostil a sua corporalidade, seguir seus

estudos, seus planos, enfim, seus sonhos e sua carreira.

Parte 2

No inicio de minha pesquisa, o universo de pessoas que seriam entrevistadas nao
estava bem definido. Quais deficiéncias eu abarcaria? Quais pessoas: estudantes ou
funcionarios das universidades? Qual idade? Qual classe? Qual etnia? Quais recortes eu
faria era um dos principais problemas a serem resolvidos. Decidi, depois de muito
reflexionar, que conversaria com Pessoas com Deficiéncia, estudantes, sem recortes de
idade, género, raga ou classe.

Entretanto, como ndo poderia deixar de ser, esses pontos apareceram no trabalho.
Os entrevistados foram cinco, sendo quatro mulheres ¢ um homem. Houve diferencas
claras de género em suas falas e relatos. Além disso, todos eram brancos. A idade variou
bastante, o que foi muito importante para pensar os processos de reconhecimento de si e
de temporalidade das corporalidades das PCDs. J4 da questdo de classe ndo obtive
muitas informagdes, também porque preferi ndo trabalhar essa questdo. Relato isso para
deixar claro que essas questdes estavam presentes, que eu as reconhecia, mas que o foco
de meu trabalho, por opcao (devido a diversos fatores, um deles o tempo disponivel para
uma pesquisa de mestrado), ndo foram esses fatores.

Dito isso, minha pesquisa buscou compreender como as interagdes sociais das
PCDs em ambientes universitarios influenciava em seus modos de subjetivacdo. Essa
pergunta-problema me surgiu, como ja disse, a partir de minhas proprias experiéncias
virginais com a universidade, sendo eu um estudante de primeira viagem e PCD. Trago
sempre esse fator por ter sido importante também para meus interlocutores.

Sendo eles PCDs, todos tinham uma certa carga de expectativa em relagdo as
minhas experiéncias e em relagdo a pesquisa. O fato de eu ser uma PCD permitiu que
nossa relacdo ultrapassasse o simplorio “pesquisador-pesquisado”. Eles se reconheciam
em mim, nos meus relatos, nas vivéncias que tiveram e estavam tendo. As entrevistas
eram muito mais conversas e trocas do que um didlogo achatado por um roteiro. Essa
troca se dava entre nossos corpos, nossas corporalidades. Era um sentimento de

simpatia, pensando esta a partir de Clark (1998, p. 45, grifos da autora): “one can feel



either for another or with another”™, ou seja, nds sentiamos os relatos com o outro, por ja
termos passado por experiéncias muito semelhantes.

Parte dessa semelhanga estava em relacdo as experiéncias de autonomia e das
relagdes capacitistas com o espago universitario. Momentos de ndo acesso a banheiros,
de “piadas” preconceituosas proferidas por professores e colegas, de inacesso a salas de
reunido ou de aula, enfim, inacessibilidades diversas, ndo apenas fisicas, mas também
sociais. A autonomia, conforme argumentarei, estd presente, porém, devido ao espago
hostil a corporalidade de uma PCD e a ideia (que critico aqui) de autonomia neoliberal,
do individuo para si e consigo mesmo (FINE; GLENDINNING, 2005), o
reconhecimento dela se torna mais dificil. Como forma de percebé-la, portanto, trago a
teoria do cuidado (FIETZ, 2016; KROGER, 2009; MOL; MOSER; POLS, 2015), como

uma nova perspectiva, bem como a autonomia diretamente relacionada a temporalidade.

Parte 3

Para comegar, cito Kittay (1999, p. 33, apud AYDOS, 2018):

Tais tedricas chamaram a atencdo para o fato de que nem sempre eliminar as
barreiras acarretaria em uma vida autdbnoma, sem impedimentos. Nem todos
os corpos € mentes alcangariam a chamada ‘“autonomia”, pois sempre
dependeriam de algo ou de alguém para viver.

As teoricas citadas trabalham com a teoria do cuidado. Nesse trecho, pode-se
perceber como a “autonomia” ndo € um conceito que abrange a todos. E isso se da
principalmente pelo fato de ela ser percebida na chave do “individuo isolado”, que ¢, de
modo geral, a percep¢do que temos hoje de autonomia. Esse modo de perceber o
conceito ¢, no entanto, bastante problemadtico, ja que eclipsa a centralidade do cuidado
na vida diaria (MOL; MOSER; POLS, 2015).

Para pensar as PCDs em suas relagdes, e para elevar o conceito de “autonomia”,
tornando-o mais palpavel e semelhante a vida cotidiana, a realidade, a teoria do cuidado
surge como um novo paradigma, uma perspectiva bastante inclusiva. Conforme Kroger
(2009, p. 398), numa relagdo de cuidado, de apoio, hd o “care-giver”, ou seja, aquele
que “da” o apoio, € o “care-taker”, aquele que “toma” o apoio.

Essa rela¢do, podemos estender, ndo se dd entre dois sujeitos apenas, embora

seja mais facil explicar dessa maneira. O care-taker “toma” o apoio justamente porque

4 Tradugdo: “um pode sentir tanto pelo outro quanto com o outro”.



ha agéncia de quem estd sendo apoiado, ndo deixando-o cair em uma falsa passividade.
E justamente aqui que surge um ponto da autonomia interessante de ressaltar: o apoio
solicitado, tomado, ¢ parte da vida cotidiana, das relagdes sociais em que estamos
inseridos. Nao ¢ por tomar apoio que deixaremos de ter nossa propria “autonomia”,
nossa forma de (inter)agir. O que ha sdo diferentes autonomias e elas sdo contextuais,
isso ¢, dependentes das agdes que sdo realizadas, onde sdo realizadas, por quem e com
qual objetivo.

A necessidade de tomar o apoio €, no caso das PCDs, diretamente relacionado a
uma sociedade estruturada em um capacitismo que € tanto fisico quanto social. Prédios
mau construidos, ruas irregulares, escadas, rampas ingrimes demais, buracos nas ruas,
auséncia de sinais sonoros, enfim, um sem nimero de espagos inacessiveis.

Além disso, ha os discursos, como “vocé ¢ uma histéria de superacdo”, “vocé
ndo tem motivos pra fazer isso e ainda assim faz”, “sua pesquisa ndo podera ser
realizada porque vocé ndo pode coletar plantas para amostra” (esta, parte do relato de
um de meus interlocutores na dissertagdo), piadas preconceituosas, prazos de tarefas de
disciplinas que sdo inviaveis, professores que ndo adaptam aulas, sdo somente alguns
exemplos corriqueiros que demonstram a ampla falta de acessibilidade e a consequente
(tentativa de) exclusdao das PCDs dos espagos que frequentam.

E todos esses exemplos também trazem consigo a obrigatoriedade de solicitar
apoio que, muitas vezes, ¢ visto como “ajuda” por quem o dd. O conceito de “ajuda”
ndo serd utilizado porque traz a carga imprecisa de que as PCDs sdo “dignas de ajuda” e
de que s6 hé agéncia em quem “ajuda”, ndo em quem ¢ “ajudado”.

Continuando na reflexdo sobre o apoio, trarei a seguir o relato de Minerva, que
se formou em Gestdo Ambiental na Universidade Federal do Rio Grande do Sul
(doravante UFRGS), onde hoje cursa Engenharia Quimica e trabalha na Faculdade de
Farmacia. Minerva me parece ser a participante da pesquisa mais indicada para esse
artigo por ser uma pessoa que estd passando por um processo de “transi¢ao”.

Ela foi diagnosticada com Esclorese Multipla (EM) ha cerca de dois anos
(contando o ano de publicagdo deste trabalho), o que a fez refletir sobre seu modo de
viver, sua corporalidade, suas experiéncias passadas, presentes e futuras. Isto ¢, Minerva
se reconhece como PCD em alguns momentos, mas ndo em outros, € o seu relato traz
essa complexidade incrivel de fatores que sdo constantemente (re)pensados e que a

fazem duvidar, em alguns momentos, de suas “capacidades” e de sua autonomia.



Parte 4

As universidades funcionam de uma maneira que € bastante capacitista. Sem
contar a sua estrutura fisica, temos também a estrutura socio-capacitista. O exemplo que
trarei aqui ¢ o da UFRGS, mas ele se extende para outras universidades (como a
Universidade Feevale, por exemplo, e tantas outras que tive a oportunidade de visitar
durante o periodo de produgdo da dissertagdo, assim como algumas das quais ouvi
relatos de meus interlocutores).

Conforme argumentei na dissertagao, a partir das autoras citadas:

Quando se pensa “autonomia” e “independéncia”, o discurso neoliberal
imagina um ser humano independente de tudo e todos (FINE;
GLENDINNING, 2005), sendo “tudo” os objetos, ¢ “todos” os outros
humanos e seres vivos. Conforme a ética do care, isso € uma impossibilidade,
dado que somos cotidianamente “apoiados” por esses outros, seja no
trabalho, em casa, na rua, na internet. Pela nossa condi¢gdo comum de
humanidade (MOL; MOSER; POLS, 2015), apoiar um ao outro é necessario
para que se construa e se mantenha uma sociedade, seja ela qual for.
(ALVES, 2020, p. 87-88)

A perspectiva que apresento contrasta com o que ocorre, no geral, na
universidade. Minerva me relatou que alguns professores ndao mudaram prazos, nem
adaptaram as suas aulas para abarcar a sua nova corporalidade. Com a EM, ela ndo pode
mais se estressar. E isso ndo ¢ apenas um “capricho” seu: o estresse, por conta de prazos
apertados, provas tensas e outras questdes de trabalho e faculdade, podem ativar as
lesdes em seu cérebro, o que a obriga a ser internada em um hospital para tratamento
intensivo.

A universidade exige de Minerva que tenha a mesma “resisténcia” que todos os
alunos ndo PCDs. Exige-se “desempenhos” que ndo podem ser alcangados sem que haja
consequéncias muito ruins. A temporalidade exigida dela ¢ a mesma exigida de outras
corporalidades que ndo a sua. Isso me faz pensar a autonomia em relagéo ao tempo. E
por precisar de um apoio, por mais tempo, para as mesmas e repetidas atividades (nesse
caso, mais prazos € menos tensionamento por parte dos professores) que uma PCD ¢
considerada ndo autonoma.

Em conversa que tive com um amigo°, pude perceber o quanto nosso meio social
reconhece a autonomia como uma questdo de temporalidade. Segundo sua fala, um

funcionario de uma empresa que ¢ considerado autonomo o € por ndo precisar de apoio
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a todo momento. Logo que entra na empresa, ou que ¢ transferido de setor, por
exemplo, ¢ comum que pega o apoio. Porém, se por repetidas vezes precisar de apoio
para realizar a mesma tarefa, esse funcionario sera considerado nao autonomo e, dentro
da empresa, um mau funcionario.

E nessa mesma chave que parece acontecer o julgamento de nio autonomia das
PCDs. E por precisarem de apoio sempre para as mesmas atividades — por exemplo,
subir uma rampa muito ingrime com uma cadeira de rodas — que a autonomia parece
ndo estar presente. O fato de o apoio ser necessario sempre, conforme falado acima, ¢
devido a estrutura fisica extremamente capacitista dos espagos. Um elavador ou uma
rampa menos inclinada talvez resolveriam o problema da necessidade de apoio para
aquela situacdo. No entanto, quando se trata de relagdes com outras pessoas, de
capacitismo social, ¢ mais dificil de se perceber o inacesso.

Minerva ndo tem suas demandas atendidas. Recentemente, devido a pandemia do
virus Sars-CoV-2 (ou virus Corona), em outra conversa informal que tivemos
(BERNARD, 2006), que configura parte da pesquisa antropologica, me contou que
estava sendo exigido dela que voltasse ao trabalho. Como tem EM e faz tratamento
continuo, sua imunidade ¢ muito baixa, o que a coloca no grupo de risco da doenga
Covid-19. No entanto, isso parece ser ignorado, tendo como pressuposto a
obrigatoriedade dos mesmos “desempenhos” das nao PCDs. Esse ¢ um exemplo que se
relaciona com as exigéncias dos professores de que os prazos dela sejam os mesmos.

Em um de seus relatos, Minerva disse “sentir vergonha, sabe? Por ndo poder
andar, assim, na velocidade méaxima”. A frase traz em si uma compara¢do com sua
corporalidade pré diagndstico. Ela conta que “agora nao posso mais me estressar’”, € que
antes podia. Chegou a dizer para sua psicologa que “s6 queria poder se estressar em
paz”. Entre idas e vindas em seus pensamentos, ela reconhece, no entanto, que agora
ndo tem mais 0 mesmo corpo, que precisa tomar mais cuidados e viver em sua propria

temporalidade.

Bah, ai eu me sinto, assim, meio inutil. Nesse ponto, assim, eu queria fazer
mais cadeiras, queria ser mais produtiva. Entdo, as vezes eu me pego assim,
me sentindo meio fracassada, comparada com outras pessoas que tem a
minha idade e ja sdo formadas ou tdo se formando. Mas, ¢ uma coisa que eu
ando trabalhando, assim, a aceitagdo de que as minhas condi¢cdes sdo
diferentes. Eu trabalho, eu sou responsavel técnica por um laboratorio, entao
¢ um trabalho com muita responsabilidade e muita coisa pra fazer. Entdo com
meu ritmo ¢ realmente complicado fazer muitas cadeiras. Mas, enfim, as
vezes eu ainda fico chateada, pensando "poxa, eu vou me formar, sei 14, com
trinta anos". Mas faz parte...



Ela tem um novo reconhecimento de seu sujeito, seus modos de subjetivacao
estdo em estado de mudanga devido a esse momento que vive, uma vez que agora oS
quadros de reconhecibilidade (BUTLER, 2015) definem outros papéis para sua
existéncia. O trecho “mas faz parte” coloca em suspenséo toda a sua tristeza® por ndo
poder mais “ser mais produtiva”, assim como o seu trabalho de aceitagdo de que as suas
“condigoes sdo diferentes” faz com que sua percepc¢ao de si evidencie um novo sujeito.
E este precisa, agora, de apoio constante em relagdo as demandas universitarias.

Semelhante ao funcionario, Minerva s6 ndo sera considerada autbnoma e uma
“boa estudante” se a estrutura permanecer a mesma, ou seja, capacitista e com a
perspectiva neoliberal de individuo isolado. Se observarmos pela teoria do cuidado,
ambos sdo autonomos, de diferentes maneiras, em seus proprios contextos.

Em uma empresa ninguém ¢ de fato autonomo, ja que uma empresa ¢ um
composto de vérios setores e em cada um deles ha varios sujeitos que desempenham
diversas atividades. O funcionario ndo autdbnomo ¢ uma idealizagdo negativa. Todos os
funcionarios de uma empresa sao codependentes. E assim o ¢ na sociedade, onde
também incluimos a universidade. Minerva precisa de apoio reiteradamente, mas isso
ndo retira em nada sua autonomia, apenas a modifica.

O que teve de ser modificado foi sua “velocidade”. Agora, com sua nova
corporalidade, ela precisa analisar por outro angulo suas atividades, sua presenca na
universidade. Para isso, cria estratégias. Uma delas ¢ diminuir a quantidade de
disciplinas cursadas por semestre, que passaram de quatro para duas. Outra ¢ contar
com o apoio de professores, 0 que ocorreu em um caso, com uma de suas professoras,
que nao apenas lhe deu mais prazo, mas compreendeu a situacao de Minerva.

Isso também se apresentou em seu ambiente de trabalho. Antes do diagndstico,
seus pedidos para que os alunos e colegas organizassem os materiais eram sempre
postergados, tendo de por vezes ser feito por ela mesma. Depois do diagnosticos, alunos
e colegas comecaram a compreender sua situacdo € a agirem com “mais empatia”,
conforme ela mesma me contou. Esse apoio surge como uma forma de manter o espaco
de trabalho acessivel. E assim se fazendo, ninguém “perde” autonomia. As relagdes sio

apenas modificadas para que todos sejam incluidos no ambiente social.

8 Minerva me conta em outro momento da conversa que se sente mais feliz hoje. Isso porque parou de

se cobrar tanto por sua aparéncia, aprendeu a viver o “minimalismo”, como ela mesmo diz, e se
concentra mais em estar confortavel, bem consigo mesma e tranquila. Em relacdo a andlise de
emocdes, 0 que ndo € o caso deste artigo, € interessante perceber como uma nova corporalidade, de
uma “recente” PCD, traz sentimentos diversos e, muitas vezes, inesperados, tanto por quem ouve seu
relato quanto por ela mesma.



Essas acdes contra as barreiras socio-estruturais sdo, conforme argumentei na
dissertagdo, acodes politicas de enfrentamento. Ha o reconhecimento tanto por parte do
care-giver quanto do care-taker (KROGER, 2009) de que o ambiente ¢ hostil a aquele
corpo que ali estd presente, enfrentando uma barreira que nao deveria existir. As agdes
politicas de enfrentamento sdo, assim, aquelas que, contra o capacitismo evidente e
estrutural, vao contra as barreiras, no intuito de fazer valer a presenga da PCD naquele
espago que a repele.

No caso de Minerva, isso se mostra a partir do apoio dos colegas de trabalho e da
professora. Ela reconhece que eles foram, e ainda s3o, muito importantes para sua
continuidade na universidade, como estudante e funciondria. Sem esse apoio, talvez ela
ndo conseguisse continuar nesses ambientes. E, pelas a¢des politicas de enfrentamento,
esses espagos se modificam para abarcar sua corporalidade, mesmo que em alguns casos
momentaneamente.

Ela, assim como os outros que frequentam aquele espaco universitario, pela
perspectiva da teoria do cuidado, sdo, assim, autonomos a sua maneira, como SO O
poderiam ser, como todos s6 podem ser. Um ambiente hostil, assim, embora pretenda
excluir e colocar corporalidades divergentes as margens, se mostra ineficaz em fazé-lo
quando o cuidado entra em cena. E essa talvez seja a mensagem de esperanca que temos
em relagdo a esses ambientes que isolam as PCDs: eles sdo formados por pessoas e
pessoas podem aprender, criar consciéncia e trabalhar em conjunto para criar espagos

mais habitaveis.

Consideracoes (nao) finais

A pesquisa que realizei pretendeu dar visibilidade par aos problemas que a
universidade apresenta e para a falta de acessibilidade desse espagco. Mas também
buscou compreender as estratégias utilizadas pelas PCDs que frequentam ambientes
educacionais, como forma de sobreviver dentro deles. O foco foi mostrar que essas
pessoas estdo em constante luta, e se mantém fortes e firmes em suas trajetorias.

Embora os ambientes sejam inacessiveis e capacitistas, também fica claro que as
pessoas que formam esses espacos tém, muitas vezes, consciéncia dessa falta de acesso
e trabalham em conjunto para torna-lo menos dificultoso para as PCDs. Este artigo ¢

tanto uma tentativa de mostrar os inacessos quanto de trazer a tona essas agdes que sao



politicas, no sentido de quem procuram melhorar a sociedade para o conjunto de
pessoas, € que sao tdo importantes para que um ambiente seja inclusivo e democratico.

Como diz a criatura do Dr. Frankenstein, de Mary Shelley (2014, p. 155-156):

Se me fosse permitido conviver com os homens, numa relacdo cordial, em
vez de danos eu lhes traria mil beneficios, com lagrimas de gratiddo por ter
sido aceito. Mas ndo pode ser assim. Os sentidos humanos sdo barreiras
intransponiveis para nossa unido. Ndo me comportarei, porém, com a
submissao da escravidao abjeta.

Ou seja: se nos permitirmos, poderemos fazer mil maravilhas e conviver
harmoniosamente. Para os momentos em que ainda nao nos seja permitido isso,
praticaremos as agoes politicas de enfrentamento como forma de mostrar nosso valor e

marcar nossa presenga.
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