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Guiar y ser guiado: ¢o de lo que nuestra (dis)capacidad esta hecha?

Resumen

El articulo tiene como objetivo problematizar los limites que separan capacidad y
discapacidad, especificamente en el campo de la rehabilitacion de personas ciegas.
Echa mano de herramientas tedrico-practicas en el campo de los estudios de ciencia,
tecnologia y sociedad (CTS) para indicar que en la practica los limites entre capacidad y
discapacidad son moviles, fluidos y engloban los mas diversos elementos. Por esta via, el
trabajo concluye indicando que los estudios CTS abren nuevas alternativas en los estudios
sobre discapacidad, poniendo en jaque el discurso de la normalizacion e invirtiendo en la
multiplicidad de modos de ordenar capacidad y discapacidad.

Palabras clave: Discapacidad visual, Rehabilitacion, Estudios CTS.

Palabras clave descriptores: Personas con discapacidad, Innovaciones tecnoldgicas,
Rehabilitacién de ciegos.

Guide and Be Guided: or from What Our (Dis) Ability is Made?
Abstract

The article aims to problematize the boundaries between ability and disability, specifically
in the field of rehabilitation of blind people. It analyzes theoretical and practical tools in
the field of social studies of science and technology (SST) to indicate that in practice the
boundaries between ability and disability are mobile, fluid and cover the most diverse
elements. In this sense, the work concludes that the STS studies open new alternatives
in disability studies, putting in question the discourse of standardization and investing in
the multiplicity of modes of ordering ability and disability.

Keywords: Visual Impairment, Rehabilitation, SST Studies.

Key words plus: People with disabilities, Technological innovations, Blind rehabilitation.

Guiar e ser guiado: ou do que é feita a nossa (d)eficiéncia?
Resumo

O artigo tem como objetivo problematizar as fronteiras que separam eficiéncia e deficiéncia,
especificamente no campo da reabilitacao de pessoas cegas. Lanca mao de ferramentas
tedrico-praticas do campo dos estudos de ciéncia, tecnologia e sociedade (CTS) para indicar
que na pratica as fronteiras entre eficiéncia e deficiéncia sdo moveis, fluidas e englobam
os mais diversos elementos. Por esta via, o trabalho conclui indicando que os estudos CTS
abrem novas alternativas nos estudos sobre deficiéncia, colocando em xeque o discurso da
normalizacao e investindo na multiplicidade dos modos de ordenar e eficiéncia e deficiéncia.
Palavras chave: Deficiéncia visual, Reabilitacao, Estudos CTS.

Palavras-chave descritores: Antropologia Pessoas com deficiéncia, Inovacoes tecnologicas,
Reabilitacao.
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Introducio: do “quando fico pronto” a “usina de transformacio”

Nos ultimos anos temos nos dedicado a realizar uma pesquisa® com
pessoas adultas que passaram pela experiéncia de perder a visdo ou
que estdo em vias de perdé-la em funcéo de alguma doenca. Perder a
visdo € uma experiéncia que comporta muitas marcas, dentre elas, a
ruptura com um estilo de vida, com uma certa organizacao corporal e
sensorial na qual a visdo tomava parte e tinha um papel atuante. Em
nosso percurso de pesquisa temos encontrado pessoas que passam
por esta experiéncia ja na vida adulta, seja porque sofreram algum
acidente que lhes feriu os olhos, seja porque foram acometidas por
alguma doenca que lhes tirou a visao.

Foi numa instituicédo especializada em deficiéncia visual, situada
na cidade do Rio de Janeiro/Brasil, que encontramos Joao’. Jovem,
com 22 anos, ele havia cegado ha pouco mais de um ano e estava in-
serido nas atividades de reabilitacdo oferecidas na instituicdo: aulas
de Braille, para reaprender a ler e a escrever; aulas de orientacao e
mobilidade, para reaprender a se locomover pela cidade sem fazer uso
da visdo, mas tendo nas méaos a bengala; aulas de atividade da vida
diaria, para reaprender a executar acdes simples, cotidianas, como
vestir-se, amarrar os cadarcos dos sapatos, arrumar a casa, entre
outras acdées. Em um dos encontros que tivemos com Joao, ele nos
pergunta: “E eu, quando vou ficar pronto?”

A pergunta de Joao pode, de um lado, ser tomada no sentido de
que a reabilitacédo naquela instituicéo é pautada numa légica de pro-
ducao/produtivismo: cada pessoa tem dois anos para ali permanecer
e reabilitar-se, ao final deste curso de tempo, ela deve deixar a insti-
tuicdo para abrir vagas para outras pessoas. A rotatividade da cliente-
la garante o maior numero de atendimentos.

De outro lado, a pergunta de Jo&o sinaliza um dos vetores que se
fazem presentes nas praticas de reabilitacéo: o vetor de normalizacéo
(Moser, 2000). Neste cenario, a deficiéncia é tomada num sentido nega-
tivo de falta de eficiéncia, que deve ser restaurada. Moser (2000; 2005)
adverte que tomada neste sentido, a reabilitacao das pessoas com de-
ficiéncia pode, paradoxalmente, produzir exclusdo e marginalizacao.

D L L T R TR

¢ A pesquisa Perceber sem Ver é coordenada por Marcia Moraes. Para ler mais sobre os resultados
deste trabalho conferir: Moraes, 2008, 2010. A pesquisa foi aprovada pelo Comité de Etica em
Pesquisa com Seres Humanos (CEP) da Universidade Federal Fluminense / Hospital Universitario
Antonio Pedro.

Os nomes das pessoas entrevistadas sao ficticios.
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Com outras palavras, a autora sinaliza que o discurso da reabilitacao,
organizado em torno da ambicéo de restaurar uma eficiéncia perdida,
promove mais € mais marginalizacéo, justamente pelo fato de que tal
eficiéncia, colocada como meta a atingir €, ela mesma, inalcancavel.

Desse modo, “medidas contra esta norma, as pessoas com de-
ficiéncia sdo sempre constituidas como Outros, como deficientes e
dependentes; elas nunca estardo aptas a qualificar-se como pessoas
competentes e eficientes (Moser, 2000, p. 201). Mas, seria esta a uni-
ca forma de lidar com a questao da deficiéncia? A resposta de Moser
(2000) vai no sentido justamente de tomar este discurso da norma-
lizacdo como algo a ser subvertido e colocado em xeque por outros
discursos. Nas palavras da autora, “ha sempre outros discursos que
intersectam e interferem uns com outros; nas sobreposicoes e contra-
dicées entre eles, encontramos possibilidades de acéo, interrupcao e
deslocamentos, e ai nés encontramos possibilidades para participar
dos esforcos para refigurar e rearticular o que é ser eficiente e deficien-
te” (Moser, 2000, p. 202).

E neste ponto que situamos o trabalho que ora se apresenta. Isto
é, interessa-nos subverter o discurso da reabilitacao na medida quem
ele esta voltado para praticas de normalizacao. E neste terreno que si-
tuamos a questdo que orienta este trabalho: o que pode ser eficiéncia
e deficiéncia se nos detivermos nos modos pelos quais ela é feita® em
certas praticas, situadas e locais? Em outros termos, perguntamos o
que conta como eficiéncia ou deficiéncia em certas praticas de reabili-
tacao de pessoas cegas.

A fim de prosseguirmos com os argumentos que norteiam este tra-
balho, ha pontos que devem ser esclarecidos ja de partida. O primeiro
deles diz respeito ao campo da reabilitacdo. Sem duavida, como Moser
(2000; 2005), reconhecemos os vetores de normalizacdo que nele se
instalam, produzindo a marginalizacéo e a alterizacao das pessoas com
deficiéncia. No entanto, no curso de nossas pesquisas, temos notado
que se tomamos a reabilitacao em acéo, na lida cotidiana com pessoas
que se tornam cegas, pode-se observar que a reabilitacéo é também um

PR R R P L LT TR LR LT

2 O termo enact € usado por Mol (2002) para dizer que nenhum objeto existe sem estar articulado
as praticas que o produzem e o fazem existir. Em inglés enact aponta para dois sentidos distintos:
como encenar, representar um papel; e como fazer existir, promulgar, fazer, no sentido, por
exemplo quando dizemos que “o congresso nacional promulgou (fez existir) uma nova lei” (Ver:
http:/ /dictionary reference.com/browse/enact). Nas palavras da filésofa : “E possivel dizer que
nas praticas os objetos sao feitos [enacted] (...) isto sugere também que em ato, e apenas aqui e
acola, alguma coisa € — sendo feita [being enacted]” (Mol, 2002, p32-33). Neste artigo, retomamos
o sentido proposto por Mol (2002) com o verbo enact para afirmar que a deficiéncia visual é feita
em certas praticas.
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interessante espaco de reinvencao: do corpo e de suas relacdées com o
mundo. Isto & os momentos em que as pessoas se engajam nas prati-
cas de reabilitacéo sé@o ocasides de problematizacao e de redefinicédo do
que uma pessoa &, do que pode ser eficiéncia ou deficiéncia.

E neste momento que novas conexdes com o mundo podem ser
tecidas e que as fronteiras entre eficiéncia e deficiéncia séo refeitas,
reagenciadas. Como nos disse Antonio, um senhor com mais de 70
anos e que havia cegado ha pouco tempo: “Isso aqui [a reabilitacéo]
é uma usina de transformacao”. Interessa-nos precisamente seguir
estes momentos de recomposicao de fronteiras, porque conforme sa-
lienta Haraway (1995), séo estes os lugares onde séo reconfigurados o
que pode ser o humano, o que pode contar no mundo em que vivemos.

Um segundo ponto merece ser colocado e é de capital importancia
para nossas pesquisas no campo dos estudos sobre deficiéncia. O que
queremos dizer quando falamos em fronteiras entre eficiéncia e defi-
ciéncia? O que significa dizer que existem modos de ordenar® (Law,
2004) o que vem a ser eficiéncia e deficiéncia?

Falar em modos de ordenar eficiéncia e deficiéncia visual nos en-
gaja num estudo que investiga como e em que formas sécio-materiais
a deficiéncia é feita. Assim, a deficiéncia ndo € o que uma pessoa €
nela mesma. Nem tampouco alguma coisa que é produzida por um so-
cial que, de fora, do exterior, sobre-determina o individuo. Lidar com
modos de ordenar implica tomar o social ndo como substantivo, mas
como verbo, como um processo precario, local, situado; implica ainda
colocar o foco tanto na heterogeneidade material quanto na multipli-
cidade e na complexidade de tais ordenamentos (Law, 2004; 2003).

Situamos, assim, esta pesquisa na esteira daquelas empreendi-
das por Foucault (1972; 1987; 2000) e, posteriormente, pelo campo
de estudos chamados CTS - ciéncia, tecnologia e sociedade!®. O que
nos faz situar este trabalho neste dominio é de um lado, a concepcéao
bastante ampla de que a deficiéncia ndo € um objeto dado, é antes
algo cuja existéncia depende de certas condicdes de possibilidades que

¢ Law (2004) utiliza a expresséao “modes of ordering” para definir o social nédo como substantivo, mas
como verbo, como uma acéo local que retne e liga, de modo precério, elementos heterogéneos.
Neste artigo, traduzimos esta expressédo por modos de ordenar e, em algumas passagens, por
ordenamento.

1 O campo de estudos CTS é bastante vasto, retine pesquisas em diversas areas. Neste campo a
nocao de rede é afirmada como uma ontologia de geometria variavel que se refere a um processo
ativo de associacéo, no qual as entidades emergem. Assim, afirma-se que a realidade é construida,
é efeito de tal processo de associacéo ativa. Para mais informacGes sobre este campo de estudos
ver Law e Hassard (1999), Latour (1994) e Law (2008).
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se realizam materialmente. De outro lado, seguindo as pistas dos es-
tudos CTS, interessa-nos acompanhar os modos por meio dos quais
a deficiéncia existe, € feita em certos arranjos socio-materiais locais,
situados, ou seja, o que visamos € seguir os diferentes modos de orde-
nar a deficiéncia visual.

No dominio dos estudos da deficiéncia, afirmamos que os estudos
CTS sao ferramentas importantes para refazer as fronteiras entre efi-
ciéncia e deficiéncia. Isso porque, conforme salienta Winance (2006),
os estudos CTS mostram que a (d)eficiéncia, ou a capacidade de agir,
resulta das relacées que as pessoas tem com outras entidades bastan-
te heterogéneas. Desse modo, bengalas, pisos tateis, Braille, softwares
especializados, ndo sdo apenas elementos que auxiliam as pessoas
com deficiéncia. Sdo actantes!! que compdéem o que ira se constituir
como eficiéncia, o que ira se constituir no que conta como pessoa efi-
ciente. Assim, a eficiéncia ndo é sendo um efeito de certas redes, de
certas aliancas que conectam actantes hibridos e heterogéneos.

Um terceiro ponto a ser destacado € que a colocacao desta questao
nesses termos implica uma aposta teérico-pratica que passa ao largo
de qualquer concepcao essencialista da deficiéncia visual, seja um es-
sencialismo de tipo naturalista que afirma a deficiéncia visual como a
falta de uma funcao sensorial biolégica, gravada no corpo. Seja um
essencialismo de tipo social, que afirma que a deficiéncia € um efeito
de impasses criados no contexto social e que levam a um sentimento
de incapacidade que essas pessoas encontram no acesso a informacéo,
ao trabalho, a educacao e varios outros direitos basicos do cidadao.

Fundamentamos a formulacéo da questao que orienta nossa pes-
quisa naquilo que Mol (2002, p. 32) indica como uma guinada nos
estudos no campo das ciéncias sociais: uma guinada de um tipo de
investigacéo epistemolégica da realidade para outro praxiografico:

(...) se as praticas sao colocadas no primeiro plano néao ha mais
um simples objeto passivo no meio, esperando ser visto do ponto de
vista de séries interminaveis de perspectivas. Ao contrario, os objetos
existem —e desaparecem— com as praticas por meio das quais eles
sdo manejados. E desde que o manejo tende a diferir de uma pratica
a outra, a realidade se multiplica (...) no modo filoséfico no qual eu

1t Latour define actante como qualquer coisa que age e produz efeito no mundo. O termo é tomado
de empréstimo da semiética para fazer a distincdo com a nocéo de ator no campo da sociologia.
Neste ultimo dominio, o ator restringe-se ao humano. Na perspectiva de Latour, o actante pode ser
humano ou ndo humano. Cf. Latour, 2002a, 2002b. Neste artigo fazemos uso das duas palavras,
ator ou actante, tomando-as como sinénimas.
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me engajo aqui, conhecimento ndo € uma questao de referéncia, mas
de manejo. (MOL, 2002, p. 5)

Nas praticas os objetos sdo feitos, isto €, eles existem por meio
das praticas e néo antes delas. Isso sugere, conforme Mol (2002) sa-
lienta, que em ato — e apenas ai — alguma coisa €, alguma coisa existe.
E relevante mencionar que para Mol (2002), assim como para Latour
(2002a; 2002b), Despret (2004a; 2004b; 1999), Stengers (2006) e ou-
tros autores, tal concepcéo de pratica coloca no foco o ato, a acao e
os rastros que esta acao produz. Pesquisar nesse referencial implica
seguir os efeitos de tais acdes e nao buscar os seus referentes.

Ao tratar da guinada pratica nos estudos sobre ciéncias, Stengers
(2006) apresenta uma definicéo do termo pratica com a qual este texto
se alinha. Segundo a autora

(...) a pratica designa as ciéncias ‘se fazendo’, ela engloba o ajus-
te de instrumentos, a escritura de artigos, as relagées de cada pra-
ticante com os colegas, mas também com tudo isto que e todos
aqueles que contam ou poderiam contar em sua paisagem. Nada esta
pronto. Tudo esta por negociar, por ajustar, alinhar e o termo pratica
designa a maneira pela qual tais negociagdes, ajustes, alinhamen-
tos constringem e especificam as atividades individuais sem por isso
determina-las. (Stengers, 2006, pp. 62-3)

Assim, neste texto, tomamos como fio condutor do método de pes-
quisa a praxiografia, tal como proposta por Mol (2002). Partimos, pois,
das praticas cotidianas de pessoas com deficiéncia visual, em uma
instituicéo especializada em deficiéncia visual, no cenario da reabilita-
cao. Nos ultimos cinco anos realizamos uma série de entrevistas com
pessoas que frequentam esta instituicdo e observarmos muitas das
atividades ali desenvolvidas.

Além disso, atuamos naquela instituicio como pesquisadores res-
ponsaveis por uma atividade de intervencao, a Oficina de Experimenta-
cao Corporal'?, dirigida a adultos cegos e com baixa visao que estao
matriculados em varias atividades de reabilitacao. Desse modo, as

** A Oficina de Experimentacéo Corporal tem por finalidade promover atividades de experimentacéo
corporal que mobilizem os diversos sentidos e envolvam a experimentacéo sensorial com materiais
de qualidades e texturas diversas. As acdes a serem realizadas séo elaboradas a partir de diretrizes
que séo elaboradas coletivamente com todos os participantes da Oficina. Assim, as intervencdes
a serem realizadas séo pactuadas com o grupo num processo de co-construcéo.
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narrativas que aqui apresentamos sao resultados de entrevistas, no-
tas tomadas em diarios de campo pelos pesquisadores que compdem
a equipe e que sao partilhadas e elaboradas coletivamente pelo grupo
de pesquisa®.

Assim, a pesquisa foi realizada tendo algumas diretrizes de método:

a) A deficiéncia visual foi tomada em acéo, nas praticas cotidianas
daqueles que vivem sem a visao e estdo inscritos no setor de reabi-
litacdo de uma instituicao especializada em deficiéncia visual, si-
tuada no cidade do Rio de Janeiro/Brasil;

b) As entrevistas foram conduzidas em grupo, reunindo em torno de
10 pessoas com deficiéncia visual e os pesquisadores. Os grupos
se reuniam uma vez por semana, por uma hora. As falas eram
anotadas e depois organizadas em formato de texto para serem
debatidas e lidas no grupo de pesquisa. Importante salientar que
nas entrevistas, seguindo as pistas de Mol (2008), nés néo pergun-
tavamos as pessoas suas opinides acerca da cegueira, mas sobre
as acoes envolvidas no viver sem a visao. Nos interessavam os
eventos e as atividades cotidianas das pessoas na lida com a ce-
gueira. Assim, as entrevistas se articulavam com muitas das ob-
servacdes que faziamos na instituicéo.

c) ao seguir as acdes e seus rastros, nosso método de pesquisa nos
leva a tomar os outros com quem pesquisamos néo como objetos
passivos da pesquisa, mas como co-autores. A ambicdo que nos
orientou foi fazer a pesquisa COM eles e nao sobre eles (Moraes,
2010). Neste sentido, é necessario fazermos uma ressalva: a escri-
ta das narrativas que compdem este texto tiveram um tratamento
diferenciado. Uma delas foi lida no grupo, debatida e contou com
a efetiva participacado do nosso entrevistado. Ja a outra néo teve
o mesmo tratamento uma vez que Georgia, a nossa entrevistada,
depois de nos conceder a autorizacado para a pesquisa, deixou a
instituicdo onde a encontramos e nés perdemos o contato com ela.

d) Trabalhamos nossos materiais de pesquisa “como um artista que
trabalha com a pintura ou com o tecido e a linha” (Mol, 2008, p.
11). Isto &, nés cuidamos dos materiais, de modo a separar alguns
deles, tece-los e articula-los a fim de compor este trabalho. Sem
duavida, a pista que nos orienta neste trabalho é aquela de Donna

'* A equipe de pesquisa Perceber sem Ver, coordenada por Marcia Moraes, é formada graduandos e
pos-graduandos em psicologia e recebe financiamento dos seguintes 6rgaos: Cnpq, Faperj, UFF/
PROEX, UFF/Prograd.
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Haraway (1995) que nos diz que nao basta afirmarmos que o mun-
do construido. E nossa tarefa, enquanto pesquisadores, produzir
melhores relatos do mundo. Assim, nossa linha nos levou a tecer
as entrevistas de modo a com elas refazer o que pode ser eficiéncia
e deficiéncia, de modo a redesenhar o que conta e o que néo conta
no campo da deficiéncia visual.

e) Tomamos como atores tanto humanos como ndo humanos, ou
seja, seguimos os rastros daquilo que agia e produzia efeito no
nosso cenario de pesquisa.

A fim de explorar a porosidade —e, logo, a possibilidade de sua
redefinicao— da fronteira entre eficiéncia e deficiéncia, seguimos duas
historias nas quais o que se poe em cena sao duas acoes interligadas:
guiar e ser guiado. Estas duas acoes sao extremamente comuns e pre-
sentes no campo de nossa pesquisa. Pois que perder a visao coloca
em cena justamente uma questdo sobre como guiar-se, orientar-se
no mundo, na vida cotidiana. Guiar é inclusive uma atribuicdo que
alguns familiares e acompanhantes das pessoas cegas tomam para si.
Em nosso campo de pesquisa, ndo foram raras as vezes que ouvimos
os acompanhantes das pessoas cegas comentarem: “Eu sou os olhos
dele”; “Eu tenho que leva-lo a toda parte, eu sou o guia dele”.

Guiar e ser guiada na versao de Géorgia e as sucatas

Geodrgia chega na Oficina de Experimentacdo Corporal pela primeira
vez, trazida pela mae. Ela tem 46 anos. Ficou cega aos 16 anos, em de-
corréncia de uma doenca progressiva que a acompanhava desde muito
crianca. Nao aprendeu a ler, nem a escrever porque, segundo nos disse
sua mae, a doenca nos olhos dificultava o processo de aprendizagem e
depois de ter ficado definitivamente cega, passou a sair pouquissimo de
casa, ja que sua mae trabalhava fora todos os dias, saindo pela manha
e retornando para casa ja a noite. Georgia nao anda na rua sozinha e
se locomove sempre com a ajuda de alguém. Os dedos das maos séo
encolhidos, segundo a mae nos informa, “ficaram assim porque ela se
mexia muito pouco”. Georgia comenta que gosta de ouvir musica, Lulu
Santos, ela diz. Fala ainda que em casa ficava muito tempo sentada no
sofa, ouvindo musica, que era a Unica coisa que tinha para fazer.

Conversamos com as professoras que ensinam Geoérgia a usar
a bengala. Elas comentam que antes de aprender a usar a bengala,
Georgia precisa saber se movimentar, porque tem “o corpo todo duro,
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nao tem traquejo”. Dizem que acham dificil trabalhar com Geérgia
porque € insegura, tem medo das coisas e nunca andou sem a ajuda
de alguém que enxergasse.

Em um dos encontros da Oficina de Experimentacédo Corporal, as
coordenadoras propuseram uma atividade que envolvia movimentar-se
no espaco a partir dos sons que eram emitidos. Assim, quando um som
vinha do canto direito da sala, os participantes da Oficina deveriam se
mover nessa direcao; em seguida outro som, mais alto, vinha da porta
de entrada da sala e eles deveriam se encaminhar para essa direcao, e
assim por diante, num ritmo proposto inicialmente de modo lento e que
ia aumentando, tornando-se mais acelerado, com o passar do tempo?*.

Durante essas atividades, Geérgia, sempre apoiando-se em al-
guém, nao distinguia de onde vinha o som e ficava esperando ser guia-
da, levada até o ponto de origem do som. Parecia-nos que Geérgia
articulava-se pouco com tais sons — em sua experiéncia com a musica,
ela ficava sentada e o som vinha sempre do mesmo lugar. Ela nos rela-
tava que achava dificil perceber a direcao do som e dizia que nao sabia
direito como fazer isso. Comentava que as mudancas de direcao tam-
bém eram dificeis de serem acompanhadas e que além do mais, tinha
medo de andar sem se apoiar em alguém. Ela comenta que preferia es-
perar que alguém a guiasse até o local de onde vinha o ruido. Pergunto
se quando anda na rua nao é também necessario perceber a origem
do som. Ela diz que néao, porque esta sempre com alguém que a guia.

Em outra sessao da Oficina, ainda seguindo a mesma tematica,
os sons sao propostos pelos participantes do grupo e nao mais pelos
coordenadores. Com latas e outras sucatas nas maos, cada partici-
pante tem a sua vez de comandar a Oficina, fazendo uma sequéncia
ritmada de sons que devia ser retomada pelos demais com palmas.
Geodrgia assume espontaneamente o comando. Faz uma série de se-
quéncias sonoras. Novas articulacdes, novos efeitos. Geérgia ao invés
de ser guiada, guiava. Apropriou-se das sucatas e tornou-se regente?®,
articulava-se com o som, com o grupo, com suas maos — adquiria o
seu corpo (Latour, 2002b).

Quanto mais sons e ritmos ela produzia com as sucatas, mais as
sucatas faziam seu corpo mover-se, afetar-se, transformar-se. Seu
rosto ficou vermelho e pela primeira vez vimos os seus dentes, que

14 Ressaltamos que tais atividades foram propostas a partir de impasses surgidos em encontros
anteriores da Oficina os quais apontavam que uma das questdes fundamentais para quem perde
a visdo era reconhecer a direcido do som e orientar-se no espaco a partir deste referencial.

s Agradecemos a Carolina Manso por estas observacdes.
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ficaram a mostra num farto e largo sorriso, que logo se tornou uma
gargalhada. As sucatas, os sons, o grupo faziam existir ali um novo
arranjo do nao ver. Arranjo heterogéneo, instavel. Neste arranjo, os
limites entre eficiéncia e (de)ficiéncia eram redistribuidos por varios
atores: as sucatas faziam Geoérgia reger, Georgia regia e movia o gru-
po. Neste modo de ordenar a cegueira, a conexdo com a sucata, com
0 som, com o grupo, conta. A capacidade de agir - assim como a sub-
jetividade — se tornam possiveis nestas relacdes encarnadas, nestes
arranjos. E Georgia agia e fazia outros agirem. As sequéncias sonoras
que ela criava eram complexas, longas e ritmadas. Talvez efeitos das
musicas que por tanto tempo ouviu sentada no sofa.

Interessante notar que nestes dois episédios a distribuicao da efi-
ciéncia e da (de)ficiéncia parece ocorrer de modo distinto. No primeiro
caso, a articulacado de Georgia com os sons, com o grupo parece fraca,
enquanto a articulacao com o guia se faz forte e € a que prioritaria-
mente parece produzir alguma diferenca. No segundo caso, as suca-
tas, a sequéncia de sons sdo articulacoes fortes no sentido de fazerem
existir um certo modo de ordenar eficiéncia/(de)ficiéncia que implica
uma redistribuicao: de guiada, Geodrgia passa a ser guia. A cegueira,
que até entao era ordenada como imobilidade — nao anda sozinha, nao
sai de casa — ordena-se de outro modo. O que tais ordenamentos colo-
cam em cena? Como eles se articulam ?

Estes ordenamentos fazem existir modos distintos de cegueira,
que se sobrepoem, se articulam na medida em que eficiéncia e (de)
ficiéncia se distribuem por diferentes materialidades e socialidades.
Ha uma passagem entre esses modos de ordenar a deficiéncia e mais,
em tais ordenamentos, materialidades e socialidades articulam-se di-
ferentemente.

E neste sentido que Law (1999) afirma que a deficiéncia esta re-
lacionada a questao politica que consiste definir quem e o que conta
nos coletivos sécio-materiais. O que esta em jogo € definir quem con-
ta ou nao como ator, como agente capaz de agir, de produzir efeitos.
Desse modo, o foco ndo esta em partir a priori da distincao eficiéncia
X (de)ficiéncia, mas antes em seguir os arranjos locais nos quais estas
distin¢des vao sendo construidas.

Concordamos com Moser quando a autora afirma que

(...) ha diferentes modos de ordenamento feitos no cotidiano das
vidas das pessoas, e as pessoas deslizam e mudam entre eles. Elas
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séo, desse modo, feitas (enacted) em maultiplos e mutaveis modos.
Mas nao basta dizer isso. A questdo urgente é o que isso significa...
Isso implica que as pessoas estao livres para escolher e para se mo-
ver a vontade entre modos de ordenamento da deficiéncia, ou pelo
menos que ha um jogo entre elas, e logo espaco para resisténcia e
(alguma) acao? (Moser, 2006, p. 685).

Em outras palavras: que diferenca a diferenca faz?

Guiar e ser guiado na versiao de Roberto e sua mae, Marial®

Roberto frequentava a Oficina de Experimentacao Corporal ja fazia
um ano. Além desta atividade, estava também envolvido nas aulas de
orientacao e mobilidade, onde aprendia a usar a bengala. Ele tinha
em torno de 50 anos e havia cegado ha dois anos. Durante este tem-
po, Roberto caminhava com dificuldade e nos relatou temer andar na
rua sem o auxilio de sua mae, Maria. Era com o ombro da mée que
ele contava para estar na rua, para fazer o trajeto da casa até a insti-
tuicdo, onde o encontramos. Ela o guiava, ele era guiado.

Numa de nossas entrevistas com Roberto, ele nos relatou as difi-
culdades que tinha com o aprendizado da bengala. Era necessario for-
jar um corpo capaz de ser afetado pela bengala, pelo tato, pelos sons
(Latour, 2002b). Um corpo que confia no tato, nos sons, nos odores,
que se choca aqui e ali com alguma coisa que a bengala nao alcancou,
que, aqui e ali, pergunta se o 6nibus que parou no ponto &€ mesmo o
que se espera, enfim, um corpo que precisa ir mais longe do que o al-
cance do braco da mae. Era necessario ainda, incluir sua mée neste
processo, ja que ela também temia que o filho saisse a rua desacom-
panhado. Apés cegar, Roberto precisa recompor o corpo, isto €, o que
estava em questéo era a necessidade de (re)aprender a ser afetado pelo
mundo, de refazer as conexées com o mundo sem contar com a parti-
cipacao da visao.

A despeito dos titubeios que a aprendizagem do uso da bengala
lhe impunha, Roberto nos relatou que apés varios meses de aula com
a bengala, concluiu que era o momento de sair & rua sem sua mae,
tomando nas méos a bengala branca que inscreve em seu corpo e no
mundo, de forma radical, o lugar da cegueira (Martins, 2006a). Tomou

D L L TR

16 O texto a seguir foi escrito por noés, a partir do relato que nos fez Roberto. Depois de escrito, o
texto foi lido para Roberto, que concordou com o seu teor.
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a bengala nas maos e saiu de casa, sem informar nada a sua mae. Ela,
tendo percebido que o filho saiu de casa, vai atras dele, silenciosa, a
vigia-lo, a cuidar para que o seu olhar seguisse protegendo o filho dos
perigos do mundo: uma queda, o encontro imprevisto com a maldade
humana, um buraco na calcada, um orelhao pelo caminho. Estando
Roberto sob suas vistas, ela talvez ainda estivesse a guia-lo. No ponto
do 6nibus, Maria observa Roberto pedindo ajuda a alguém: “Vocé pode
me avisar quando chegar o 6nibus? Sim, sim, aviso”, Maria ouviu a
resposta gentil. Ela seguia Roberto de perto, de modo que o toc toc da
bengala no chéao era audivel também para ela. O 6nibus chega, Roberto
entra. Era o mesmo o6nibus de todos os dias, o mesmo motorista, no
mesmo lugar. A diferenca € que Roberto chegava com a bengala.

O motorista, alegre por vé-lo mais um dia, o cumprimenta efusi-
vamente. Roberto ouve o bom dia caloroso do motorista e ouve, logo
a seguir, o siléncio da palavra nao dita pelo motorista. Imediatamente
Roberto se da conta da presenca de sua mae. O motorista ia cum-
primenta-la, mas nada diz, ao ver o gesto da mae ao levar o dedo in-
dicador a boca, pedindo ao homem siléncio e cumplicidade. Foi este
siléncio que Roberto ouviu. Sua mae, até entdo invisivel, tornou-se
visivel : a palavra nao dita, o gesto nao visto, mas intuido, a respiracao
suspensa do motorista, o alivio da mae com a cumplicidade instalada.

Tudo isso, fez com que Maria fosse visivel também para Roberto.
Ele aquiesceu. Consentiu com o siléncio audivel da presenca de sua
mae. Aquele, sem duvida, seria um percurso inédito, pois que era o
siléncio que ele ouvia, era da cumplicidade que sua mae surgia visivel.
Ao chegar no ponto onde deveria descer, Roberto, avisado pelo motoris-
ta, desce do 6nibus. Sabe ser visto pela méae. Com sua bengala, ele nédo
hesita em seguir em frente, agora ele guiando os passos de sua mae.
Pode senti-la atras dele. Aquele olhar que lhe chega pelas costas, com o
qual ele aquiesceu, talvez seja o fio ténue que lhe da confianca para se-
guir, agora guiado por seu tato, pelos sons, pelo toc toc da sua bengala.

Roberto podia guiar os seus passos e os de sua mae. O olhar, que
durante tantos anos o guiava, agora lhe chegava pelas costas. A fren-
te, a bengala e o mundo que com ela se descortinava. Quando Roberto
entrou na instituicdo onde tinha suas aulas de orientacdo e mobili-
dade, seu destino desde que saiu de casa, o porteiro alegremente o
cumprimenta, rapidamente estendendo as boas vindas a Maria. A vi-
sibilidade silenciosa de Maria ganha os contornos do sonoro “Bom dia
Roberto, bom dia Maria” recebido do porteiro! Maria ruboriza, Roberto
pode sentir o calor que sobe as faces de sua mae. O rubor de quem se
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viu descoberto no seu esconderijo! Roberto finge ndo saber de nada,
surpreende-se: “Ué , vocé estava ai?” Pergunta, rindo da vergonha que
a mae nao consegue esconder.

A situacao se desfaz no sorriso partilhado. E que experimentar sub-
verter os sentidos de guiar e ser guiado € vivido com alegria. Roberto
experimentou guiar sua mae com sua bengala: era ele quem ditava os
caminhos a serem seguidos. Sabia, no entanto, que aquele olhar que
lhe chegava pelas costas, também o guiava. A presenca silenciosa da
mae, era uma presenca forte. Um laco, um elo que o fazia mover-se
muito mais livremente do que quando tinha em suas maos o braco da
mae. Pois neste percurso de siléncios, de cumplicidades, gestos, benga-
la, 6nibus, obstaculos, de limiares entre o ver e o ndo ver, quem guiava
quem? Roberto guiava sua méae, ou a mae guiava Roberto?

Interferéncias entre modos de ordenamento da
deficiéncia — normalizacao e variacao

Em seus trabalhos, Moser (2006; 2005; 2000) investiga as narrativas
das pessoas que se tornaram deficientes em decorréncia de acidentes
de transito na Noruega. Nessas narrativas, a autora aponta que um
dos modos de existir da deficiéncia é aquele que a afirma como algo
que se inscreve no individuo, como uma falha que se marca em seu
corpo, tomado como unidade isolada, discreta. E um modo de orde-
namento da deficiéncia como falta, como déficit que se articula nao so6
nas narrativas das pessoas, mas em uma série de materialidades que
a autora analisa.

Documentos em prol da inclusao, da reabilitacao, tecnologias as-
sistivas, sdo materialidades importantes que a autora analisa a fim de
investigar quais sado os ordenamentos da deficiéncia que tais materia-
lidades produzem (enact). A autora investiga detidamente as politicas
na Noruega em prol do oferecimento de tecnologias assistivas para
pessoas deficientes, vitimas de acidentes de transito. Nesse cenario,
ela aponta que as politicas publicas na Noruega estdo voltadas a
fazerem com que as pessoas com deficiéncia levem uma vida normal,
dentro dos padrdes considerados normais, que sado aqueles do sujeito
centrado, independente, cognitivamente competente, capaz de agir e
reagir de modo eficiente as demandas do meio.

Mais precisamente, por relevantes que sejam tais politicas, o que
a autora sinaliza é que elas sdo paradoxais, contraditérias, porque na
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medida em que definem a pessoa com deficiéncia a partir de certo pa-
drao considerado como normal, tais materialidades “alterizam” a de-
ficiéncia, isto &, fabricam a deficiéncia como falta, como déficit. Como
salientamos em outro trabalho (Moraes, 2011), se analisamos o modo
como a deficiéncia é ordenada nos documentos oficiais em prol da in-
clusao em nosso pais, a situacao nao é diferente. Trata-se, como dito,
de um modo de ordenar a deficiéncia que a produz como incapacida-
de. Na medida em que tais politicas estdo calcadas na idéia de com-
pensar as deficiéncias, elas nao cessam de contribuir para normalizar
a situacao da pessoa com deficiéncia. Eis o que € paradoxal.

Paradoxo que de resto, o proprio Latour (1994) apresenta quando
define a modernidade por meio de dois conjuntos paradoxais de pra-
ticas: de um lado, as praticas de purificacdo, que separam sujeito de
objeto, natureza de sociedade, podemos dizer, eficiéncia e (de)ficiéncia.
De outro lado, as praticas de hibridacdo que nao cessam de produzir
seres hibridos, que nao se encaixam naqueles polos definidos pela
purificacao.

Assim, do mesmo modo, as materialidades nas quais se distribuem
as politicas voltadas para pessoas com deficiéncia ndo cessam de ins-
talar e reinstalar as fronteiras que separam o normal do desviante e,
desse modo, fazem da deficiéncia o outro da normalidade, um hibrido
impensavel e inapreensivel frente aos pélos que definem a norma e a
diferenca. Desse modo, tais materialidades, acabam por ir na direcao
da qual pretendem se afastar: produzem modos de ordenamento da de-
ficiéncia como falta a ser compensada, reconduzida a norma.

Moser (2006) estabelece uma relacdo entre este argumento e
aquele proposto por Star. Para esta ultima, segundo Moser, os pa-
drdes produzem e criam ordem para aqueles com corpos e subjetivida-
des padronizados, mas produzem desordem, incapacitam e excluem
aqueles outros com corpos e subjetividades nao padronizados. Desse
modo, o padrao produz seus proprios monstros: aqueles que nele nao
se encaixam. E interessante notar que nesse cenario a pessoa com de-
ficiéncia aparece como espetaculo, nunca se torna invisivel em funcao
de suas diferencas, de suas particularidades (Star apud Moser, 2006).

O que ocorre € que as materialidades, os arranjos materiais, que
fazem agir e capacitam os corpos padronizados se tornam invisiveis,
desaparecem num pano de fundo, fazendo com que tais corpos e sub-
jetividades sejam feitos (enacted) como desengajados, independentes,
capazes de agir autonomamente e independente de qualquer vinculo.
Nas palavras de Moser:
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Fazer-se existir como ‘mente desencarnada’ € uma forma re-
querida para encarnar-se na normalizacdo. Mas na medida que a
realidade é construida na afirmacdo de que ha um corpo normal
e universal, os corpos nao-padronizados e deficientes sempre apa-
recerdo como problematicos e fracassardo em fazer-se existir como
mentes desencarnadas [..."] Desse modo, a normalizacdo contribui
para a reproducdo das diferencas e assimetrias das quais ela parece
querer escapar e desfazer. (Moser, 2006, p.385)

A normalizacdo constitui-se, portanto, como um modo de ordena-
mento da deficiéncia que a faz existir como outro, como falta. Nesse
cenario parece-nos pertinente levantar algumas perguntas:

¢ Como, onde e de que modo pretendemos interferir nesse proces-
so?

* Ha como intervir nesse campo sem cair nas armadilhas das prati-
cas de normalizacao?

¢ Mais uma vez, retomamos a pergunta que formulamos anterior-
mente: que diferenca a diferenca faz?

*  Que diferenca os estudos CTS fazem neste campo?

Certamente, desde os trabalhos de Foucault (1972; 1987; 2000),
muitas das pesquisas no campo da deficiéncia visam desnaturaliza-la,
isto é, apontar de que modo o discurso da normalizacao se constroi e
se materializa em praticas, corpos, instituicoes. Os chamados Disabi-
lity Studies sao referéncia necessaria nesse terreno porque politizam a
questao da deficiéncia ao investirem na concepcao de que a deficiéncia
nao € algo que esta no corpo, mas sim num contexto social excludente.
Tal campo de estudos € bastante vasto e heterogéneo, mas tem como
uma de suas marcas recolocar a questao da deficiéncia ndo mais como
um tema meédico, mas sim como algo que diz respeito aos direitos
humanos. Sem duvida, esse movimento marca o século XX (Martins,
2006a; 2006b; 2006c).

Os Disability Studies caracterizam-se como movimento social, po-
litico e intelectual que ocorreu primeiramente nos paises de lingua
inglesa e que consistiu numa insurgéncia das pessoas com deficiéncia
contra qualquer concepcao individualizante e biologizante da deficién-
cia. A concepcao de deficiéncia proposta por este movimento, na es-
teira dos movimentos de contestacao dos meados do século XX, € a de
um modelo social, isto é, a deficiéncia longe de ser uma falta ou uma
falha corporal, é o efeito de uma opressdo social, de uma sociedade

universitas humanistica no 76 julio-diciembre de 2013 pp 327-347

342 bogoté - colombia issn 0120-4807



excludente. O que se vé, no século XX, € uma passagem de uma sinta-
xe biomeédica, para outra, de viés politico-emancipatorio: a deficiéncia
passa a ser tematizada no campo dos direitos humanos.

Os Estudos sobre Deficiéncia (Oliver, 1996) se insurgem preci-
samente contra a concepcao médica de deficiéncia e contra a logica
causal que ela coloca em acdo: na perspectiva de tais estudos, as des-
vantagens sociais nao sdo causadas pelas lesoes corporais, mas antes,
por uma opressao social dirigida as pessoas com deficiéncia.

No entanto, ainda que reconhecendo a importancia deste ultimo
tipo de analise, optamos neste trabalho por seguir as pistas dos es-
tudos CTS. Isso porque, no quadro dos Disability Studies, a deficién-
cia passa a ser afirmada como um fenémeno social. Dito com outras
palavras, parece-nos que nesse dominio o social € tomado como a
outra face do natural, o que faz com que a deficiéncia seja discutida
no ambito de uma oposicdo binaria que separa Natureza de um lado,
Sociedade de outro.

A aposta que fazemos nos estudos CTS nos permite recolocar a
questao da deficiéncia em outros termos. Nao se trata mais de lidar
com a deficiéncia no seio desse binarismo moderno. Trata-se antes de
explorar os diferentes modos por meio dos quais a deficiéncia é feita,
articulando os mais dispares e heterogéneos actantes. Ou seja, se en-
tendemos que ser deficiente ndo é algo que uma pessoa é, mas algo
em que ela se torna, o objetivo da pesquisa passa a ser acompanhar
os modos pelos quais eficiéncia e deficiéncia sao distribuidos, ordena-
dos, num conjunto de materialidades, de praticas que nao cessam de
produzir ordenamentos muito singulares da deficiéncia.

O que interessa a pesquisa é explorar as alternativas, investigar
os modos locais nos quais tais ordenamentos ocorrem. Em ultima ins-
tancia, podemos dizer que as ferramentas dos estudos CTS nos per-
mitem colocar de novo a velha questdo do que é ser humano, num
marco certamente bastante distante de qualquer humanismo. Nesse
sentido, ser humano néo € mais do que este arranjo local, provisério,
de materialidades e socialidades. A subjetividade, o corpo, sao efeitos
desses arranjos locais.

Assim, a aposta pragmatica dos estudos CTS é de que na pratica
nao ha apenas um modo de ordenamento da deficiéncia, mas varios.
Diferentes modos que se articulam, se sobrepdem, se contradizem.
A multiplicidade é assim, um caminho para pensarmos alternativas,
formas de resistir ao ordenamento da normalizacdo. Isso porque a
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introducao da diferenca e de novas alternativas no cenario das inves-
tigacoes no campo da deficiéncia tornam visivel o que a normalizacao
invisibiliza e desarticula.

Neste sentido, podemos dizer que enquanto os Disability Studies
colocam em cena o social, tomado como o par oposto a natureza, os
estudos CTS povoam o cenario da deficiéncia com mais e mais actan-
tes, fazendo com que mais e mais atores, humanos e ndo humanos,
contem na producao do que possa vir a ser a nossa eficiéncia ou de-
ficiéncia. Em ultima instancia, como dito, o que os estudos CTS nos
permitem é refazer o que conta como humano, com suas eficiéncias e
deficiéncias, locais, situadas, heterogéneas.

Consideracoes finais

Abrir as condicdes de possibilidade da deficiéncia implica seguir os
diferentes modos nos quais a deficiéncia se ordena, com condicoes
materiais e sociais distintas, diferentemente articuladas. Assim, as
realidades criadas permanecem abertas precisamente porque sdo or-
denadas a cada momento, em cada situacao. Nesses locais, as pessoas
sao eficientes e deficientes, segundo uma distribuicao de agéncia que
€ sempre encarnada, materializada numa série de atores. Neste senti-
do, “todos os sujeitos, eficientes e (de)ficientes, sao fluidos e abertos,
constantemente movendo-se entre posicoes subjetivas e articulando
estes movimentos de diferentes modos” (Moser y Law, 2001, p. 9).

Os estudos CTS sao ferramentas poderosas para resistir a nor-
malizacdo. Como pesquisadores interessa-nos interferir neste cenario
sem cair nas armadilhas da normalizacao, sem dar forca aos discur-
sos de marginalizacao e incapacitacdo das pessoas com deficiéncia.

Law e Mol (1995) salientam que as narrativas tém um papel pre-
ponderante nos estudos CTS. Num mundo cuja ontologia é de geo-
metria variavel, as narrativas sdo modos de manejar, de lidar com
a multiplicidade de materialidades e socialidades articuladas em um
contexto —a logica aqui € a do patchwork (Law y Mol, 1995, p. 288)
na qual nos movemos de um lugar para outro, procurando conexoes
locais, sem a expectativa de um padrao Gnico ou de uma totalidade.
Assim, a metodologia € também uma questao de politica ontologica
(Mol, 1999; Moraes, 2010): trata-se de definir que realidades seguir.
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Com este trabalho néo se buscou uma narrativa tltima e definiti-
va acerca da cegueira. Melo resume esta afirmacao quando comenta:

A ramificacao das relacdes, as lacunas e as incompletudes fazem
parte da descricdo de como os fenémenos se articulam performando
uma rede. A preocupacdo com a consisténcia foi deslocada na TAR
[teoria ator-rede] porque a ordenacdo € um processo provisoério uma
vez que as coisas podem estar ordenadas diferentemente em outro
instante (...) a coeréncia é meramente contingencial, nunca uma es-
séncia, aparecendo como efeito de um quadro que se estabilizou por
um momento (...) Ao colocar varias histérias, uma ao lado da outra,
e ao tecer as costuras entre elas, podemos fazer emergir a diferenca
pela criacdo de novas relacoes, escapando da ditadura do ja estabe-
lecido. (Melo, 2007, pp. 176-177)

Com isso, perde-se a histéria global, a visdo do todo. Apostamos
com Law (1997) que existem outras possibilidades de narrar que nao
se resumem a uma narrativa totalizante, Giltima e definitiva. Ao fazer
proliferar as narrativas, locais, menores, parciais, este artigo faz exis-
tir multiplicidade das cegueiras.

No caminho perde-se a grande histéria. Este € o custo: nao te-
mos mais a visao geral. Mas, ao mesmo tempo, criamos algo que nédo
existia antes: interferéncias entre as histérias (...) cultivar varias his-
térias uma ao lado da outra é alterar o carater do saber e do fazer. E
tornar o saber e o fazer complexo e multiplo (Law, 1997, p.3).

A multiplicacao das narrativas € um modo de conhecer que assu-
me a heterogeneidade do real e que, ao mesmo tempo, sublinha um
processo de selecao daquele que narra, marcando o carater situado,
encarnado do conhecimento. A este respeito Haraway (2007) afirma
que o conhecimento € sempre parcial, situado, conhecimento que
parte de algum lugar. Para a autora, a visdo geral, universal é um
conhecimento de lugar nenhum. Em suas palavras “o Ginico modo de
encontrar uma visao mais ampla € estar em algum lugar em parti-
cular” (Haraway, 2007, p.684). Assim, o conhecer é algo que ocorre
encarnado na heterogeneidade de condicoes que formam o pesquisa-
dor, ele também, efeito de um certo ordenamento de materialidades
e socialidades.
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