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RESUMO

VIANNA, KEYTH. Escrevendo cartas: a escrita como transbordamento das experiéncias de
afetacdo de uma mulher-mae-cientista-fibromialgica. 2025. 119 f. Tese (Doutorado em Psico-
logia Social) — Instituto de Psicologia, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Ja-
neiro, 2025.

O texto explora um processo hibrido de escrita por meio de cartas que, longe de ser
um registro meramente pessoal, € interpretado como um ato politico e cientifico, uma vez que,
ao transbordar as experiéncias, as cartas ganham ressonancia coletiva. O objetivo dessa escrita
é compartilhar as experiéncias de afetacdo de uma mulher-mae-cientista-fibromialgica, sendo
a carta o veiculo que permite transitar entre diversos mundos, oferecer intimidade e encurtar
distancias. Como referencial tedrico-metodoldgico, a obra dialoga com Actor-Network Theory
(ANT), a ciéncia no feminino, o pesquisarCOM, e também conversa com o Laboratorio afe-
TAR. Além desses aportes, o texto interage com autoras como Gloria Anzaldda, Donna Ha-
raway e Vinciane Despret para sustentar uma politica de pesquisa e de escrita pautada nas
afetacdes, defendendo, assim, uma ciéncia objetiva, situada e apaixonada. Ao abordar a fi-
bromialgia como deficiéncia, o trabalho desafia perspectivas capacitistas e adota 0 modelo
social da deficiéncia, conectando-o a criticas feministas e interseccionais que reconhecem o
cuidado e a interdependéncia como intrinsecos a vida e ao desenvolvimento humano. Conclui-
se que ha poténcia no compartilhar as experiéncias, legitimando que esses registros transfor-
mam e criam realidades, sendo uma prética ética, politica e de cuidado que conecta 0 "eu" ao
"nds" e, por sua vez, ao mundo, deixando rastros das existéncias que nos afetaram, pois eles
criam vinculos que aproximam pessoas e possibilitam a transformacdo das experiéncias em
narrativas compartilhadas.

Palavras-chave: deficiéncia; fibromialgia; cartas; politicas de escrita; politicas de pesquisas.



ABSTRACT

VIANNA, KEYTH. Writing letters: writing as an overflow of the affective experiences of a
woman-mother-scientist-fibromyalgia. 2025. 119 f. Tese (Doutorado em Psicologia Social) —
Instituto de Psicologia, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de Janeiro, 2025.

The text explores a hybrid process of writing through letters which, far from being a
merely personal record, is interpreted as a political and scientific act, since, by overflowing
experiences, the letters gain collective resonance. The objective of this writing is to share the
affective experiences of a woman-mother-scientist-fibromyalgia, with the letter being the ve-
hicle that allows you to move between different worlds, offer intimacy and shorten distances.
As a theoretical-methodological reference, the work dialogues with Actor-Network Theory
(ANT), science in the feminine, researchCOM, and also talks with the AfeTAR Laboratory. In
addition to these contributions, the text interacts with authors such as Gloria Anzaldia, Donna
Haraway and Vinciane Despret to support a research and writing policy based on affectations,
thus defending an objective, situated and passionate science. By approaching fibromyalgia as
a disability, the work challenges ableist perspectives and adopts the social model of disability,
connecting it to feminist and intersectional critiques that recognize care and interdependence
as intrinsic to life and human development. It is concluded that there is power in sharing expe-
riences, legitimizing that these records transform and create realities, being an ethical, politi-
cal and care practice that connects the "I" to the "us" and, in turn, to the world, leaving traces
of the existences that affected us, as they create bonds that bring people together and enable
the transformation of experiences into shared narratives.

Keywords: disability; fiboromyalgia; letters; writing policies; research policies.
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INTRODUCAO

Esta tese surge das reverberacdes do meu encontro com uma mensagem da Alexandra
Tsallis, minha orientadora neste processo de escrita, que recebi em meu celular, via What-

sapp, no ano de 2021. A mensagem dizia assim:

No final de 2020, em dezembro. O Supremo Tribunal Federal, em sessdo plenéria,
suspendeu o Decreto. Esta boa noticia trouxe um félego, afirmando a luta na direcéo
do modelo social da deficiéncia. E assim, entre apagamentos e afirmacdes que a de-
ficiéncia como luta segue. E o que contorna um campo reconhecido como deficién-
cia também. Através de medidas legais mais recentes (referentes & 2018 e 2019) fo-
ram reconhecidas como deficiéncia: fissura palatina, pessoas com doencas renais
cronicas, visdo monocular, fibromialgia, lUpus, eritematoso sistémico, dentre outras.

Tomada por essa mensagem, escrevo uma “Carta a fibromialgia”, na qual compartilho
as angustias e os desafios, que emergiram a partir do informe de que a fibromialgia estava
sendo pensada junto ao campo da deficiéncia. Talvez essa mensagem ndo afetasse tanto outras
pessoas, mas afetou profundamente a mim, porque sou uma mulher que convive com essa
sindrome. A partir dessa reflexdo inicial, o objetivo deste trabalho comega a surgir, ressoando,
através das cartas, as experiéncias de afetacdo vivenciadas por mim enquanto mulher-mée-
cientista-fibromialgica.

Meu nome completo é Keyth de Oliveira Vianna da Silva, sou uma mulher branca, de
37 anos, casada ha 13 anos com o Ricardo Silva. Nesse tempo de relacionamento nasceram 2
criancas: o Davi (9 anos) e a Isabela (3 anos). Sou filha de Leci e Ivan, irma da Nathalia e tia
do anjo Lorenzo.

Trazer essas informacges, logo no inicio desta conversa, tem a intencdo de situar o lu-
gar de onde falo. Fago isso, porque entendo ser esse um ato politico, porque situar o meu pon-
to de partida me vincula a vocé e a outras mulheres com as quais podemos cruzar no meio do
caminho. E, quem sabe, esse “meio do caminho” seja também um novo ponto de partida para
esse publico que eu pretendo alcangar com as minhas cartas.

Ap0s ter apresentado a primeira pista desse escrito (o lugar de onde falo), quero seguir
nessa direcdo e compartilhar outras pistas que engendram e subsidiam essa discusséo. Vamos
a elas!

A segunda pista diz respeito ao fato de esta escrita acontecer tanto na primeira pessoa

do singular quanto na terceira pessoa do plural. Isso porque em alguns momentos o “eu” refe-
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re-se a experiéncias singulares e, em outros momentos, o “nds” sugere que, a0 mesmo tempo,
sou constituida e constituinte de uma coletividade. Esta coletividade se refere as experiéncias
de afetacdo mobilizadas por protagonistas humanos e ndo humanos. Sendo assim, esse texto
tem como politica de escrita identificar e acompanhar as personalidades que dialogam com
essa discussdo, apresentando-as com nome e sobrenome, na primeira vez que surgirem no
escrito.

Vocé notard que toda a redacdo serd apresentada no feminino, essa € a terceira pista.
Assumo esse modo de fazer, porque durante muito tempo nds, mulheres, fomos nomeadas
pelo masculino e a lingua portuguesa foi responsabilizada por isso. Aqui, tenho o intuito de
fazer diferente, isto posto, o feminino sera emprestado a todas as pessoas, sem a intencao de
subjugar as individualidades e as subjetividades.

Em “Carta a fibromialgia”, relato um pouco sobre as limitac6es fisicas e emocionais,
além da falta de compreensdo e de legitimagdo que experiencio enquanto uma mulher com
fibromialgia. Narro brevemente o impacto da patologia em minha vida, desde os primeiros
sinais até o diagndstico, e o sofrimento de viver anos na busca por um. Nela, falo sobre o de-
safio de aceitar ser uma pessoa com deficiéncia e sobre o enfrentamento diario dos sintomas,
que me transformaram fisicamente e emocionalmente, em funcéo disso procuro destacar a
necessidade de visibilidade e entendimento que a doenca exige.

Muitas coisas aconteceram depois dessa primeira carta, escrita enquanto ainda vivia-
mos as decorréncias da pandemia da Covid-19 no Brasil e no mundo. A minha filha Isabela
nasceu em agosto de 2021 e eu precisei ficar um tempo afastada daqui para me afeicoar a ela.
Durante a gravidez e no periodo de amamentacdo, eu ndo podia fazer uso dos medicamentos
para fibromialgia, entdo os sintomas se tornaram mais intensos e as crises passaram a aconte-
cer com mais frequéncia.

A licenga-maternidade acabou e, por volta dos 12 meses de vida, a Isabela foi se afas-
tando da amamentacdo materna. Como eu tive baixa producdo de leite (tanto na gestacdo do
Davi, como na gestacdo da Isabela), precisei inserir a mamadeira enquanto minha filha ainda
era apenas uma recém-nascida, o que facilitou o desmame precoce. O caso € que, vislumbran-
do o fim da amamentacéo, eu conseguiria retomar o tratamento farmacoldgico para fibromial-
gia, mas a readaptacdo aos medicamentos ndo aconteceu como eu imaginei: meu corpo nédo
aceitou nem mesmo os remédios antigos que eu ja utilizava antes de engravidar. Nada funcio-
nava. Crises e mais crises, cansago, dor...

O prazo para a defesa desta tese se aproximava, e uma angustia sem fim tomou conta

de mim, ja que eu ndo conseguia escrever e 0s prazos ndo esperavam. Mais dor eu experimen-
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tava! Precisei recorrer a uma, na verdade, duas licencas médicas, para permitir que, nesse
tempo a mais, meu corpo se adaptasse aos novos medicamentos. Levou tempo! Passou 0 ano
de 2022...

As cartas seguintes, que constituem este escrito, foram escritas anos 2023 e 2024 e
ainda séo reverberagdes do meu encontro com a mensagem que reproduzi no inicio deste ca-
pitulo. Ela continha informagfes sobre a vinculagdo entre fibromialgia e deficiéncia, mas,
também, um registro ético e politico das experiéncias que me envolveram durante o periodo
que esse texto estava sendo construido.

Desse modo, as cartas sdo performadas a partir daquelas coisas que me atravessam,
mobilizam-me, angustiam-me, alegram-me... Trata-se de uma escrita agenciada pela experi-
éncia de afetacdo, metodologia desenvolvida no Laboratorio afeTAR, grupo de pesquisa situ-
ado Programa de pdés-graduacdo da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (POS-
PSI/UERJ), coordenado pela professora e doutora Alexandra Tsallis.

S&o muitas as afetagdes que compdem essas linhas: os entraves com a escrita; o cuida-
do com a casa e com as criancgas; 0s sintomas da fibromialgia; e o sucesso de, que nos dias
que correram durante a redacao dessa tese, muitos estados no Brasil terem a equiparado a de-
ficiéncia; além das dores e das perdas que experimentei ao longo do caminho.

Uma escrita agenciada por tantas afetacfes exige que pensemos nas hipdteses que sdo
carregadas na partilha de uma experiéncia individual, nos desafios, nas vinculagdes e nas re-
percussdes provaveis. Por essa razdo, neste texto, quero salientar que uma narrativa forjada
nessas condicBes €, também, um ato politico, porque conecta outras vidas, outras historias,
isto €, cria a possibilidade de um “nos”.

“Carta a uma orientadora” é o segundo texto que compde esse todo chamado de “tese”,
e que surgiu depois de um longo tempo afastada da escrita. Esta ndo poderia ser dirigida a
outra figura sendo a ela, Alexandra Tsallis: amiga e parceira de pesquisa, que acreditou em
mim quando nem eu mesma acreditava mais! Foi ela que nunca me deixou esquecer que era
possivel retomar a escrita e encerrar esse ciclo nomeado doutorado.

Inicio a carta explorando as dimens@es do conceito de "gestar" em maultiplos contex-
tos, ponderando sobre a minha experiéncia com a maternidade, com a ciéncia e com 0 corpo.
A gestacdo, no primeiro momento associada ao ato bioldgico de formar e de amparar uma
nova vida, é, a partir dai, ampliada para incluir processos de criacdo tanto particular quanto
académico, ou seja, pensar tanto a escrita de uma tese quanto no autocuidado.

Enquanto mae-cientista-mulher, afirmo que essas funcdes sdo atravessadas por de-

mandas conflitantes, simbolizadas pelo hifen, que une e separa simultaneamente tais categori-
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as, meditando sobre as tensdes e os desafios de conciliar as diferentes fungdes impostas pela
sociedade. Além do hifen, outro sinal gréafico é inserido na discussdo para sinalizar quando o
corpo exige uma pausa, a saber: o asterisco. Por fim, o texto tece uma narrativa que alterna
entre argumentacOes tedricas e experiéncias pessoais, reforcando como a ciéncia e a escrita
sdo inseparaveis dos contextos corporais e afetivos nos quais sdo engendrados.

Na “Carta as cientistas sociais” trago a intencdo de contar as pessoas que se prestam a
pratica cientifica sobre a maneira como nos, pesquisadoras do Laboratério afeTAR, empre-
gamo-nos a producdo de conhecimento. Desde a sua fundacdo, o grupo estd comprometido
com um modo de fazer ciéncia que se dispde a PesquisarCOM (MORAES, 2010) e a construir
saberes em parceria com a comunidade que integra com 0 nosso campo de atuacdo, rejeitando
hierarquias tradicionais entre pesquisadora e pesquisada. Essa abordagem transforma todas
incluidas no processo cientifico em coautoras na producdo de conhecimento, valorizando a
autonomia e a expertise das pessoas no campo epistemoldgico no qual estamos inseridas.

A prética do laborat6rio também é orientada pela experiéncia de afetacdo, por meio da
qual as pesquisadoras se colocam disponiveis as influéncias do campo, permitindo que as in-
teracbes moldem as compreensoes e as praticas. Enfatizamos, ainda, que corpo e conhecimen-
to sdo resultados dindmicos das interacGes e das praticas que sdo feitas e refeitas no cotidiano.
Além da producdo académica, o “afeTAR" desenvolve atividades relacionadas a clinica e a
extensdo, frisando a importancia da sensibilidade, das afetacGes e do carater ético e politico
gue envolvem a pesquisa e o fazer cientifico.

Posteriormente, na “Carta ao Laboratorio afeTAR", tenho o proposito de apresentar a
escrita enquanto pratica complexa e heterogénea, uma vez que envolve a interacdo entre di-
versos elementos hibridos. Desse modo, a escrita vai muito além da mera técnica ou da trans-
cricdo de ideias, pois abrange um processo ético, politico e relacional.

As cartas, enquanto estratégia metodoldgica e afirmacgdo de um modo exequivel de ex-
pressar a escrita, sdo compreendidas como um espacgo de experimentacdo, similar a um labo-
ratorio cientifico (LATOUR, 2012), por meio das quais as conexdes e as controvérsias do
campo podem transbordar. Em vista disso, € na escrita que a pesquisa realmente acontece,
criando novas realidades e formas de ser e estar no mundo.

Enquanto pratica transformadora, a escrita ndo é uma atividade neutra ou isolada, mas
relacional e situada, que transforma tanto a escritora quanto o0 mundo. Ai estd a nossa respon-
sabilidade enquanto cientistas. Quais mundos estamos criando com nossas pesquisas e em

N0ssos escritos?
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A “Carta ao meu sobrinho: o anjo Lorenzo” foi, sem dlvidas, a carta mais dificil de
escrever, mas, também, a mais necessaria. Ela me trouxe de volta de um lugar distante e des-
conhecido para onde o luto me enviou. Ela me permitiu voltar a escrita e ao processo de dou-
torado. Nela descrevo o breve tempo de vida e a perda do meu sobrinho, Lorenzo, um bebé
que nasceu prematuro e lutou bravamente durante 15 dias antes de descansar eternamente. Ele
foi esperado com muito carinho, trazendo esperangas apds uma perda gestacional anterior
enfrentada pela minha irm&, Nathalia, e pelo meu cunhado, Junior. O texto compartilha o im-
pacto de sua partida e o amor que envolveu toda familia e permite que sua existéncia seja
eterna.

Em “Carta para minha amiga Bruna: méae do Gael e do anjo Caio” apresento uma re-
flexdo sobre luto, memdria e narrativa, partindo de experiéncias pessoais relacionadas a perda
do meu sobrinho, Lorenzo, e a partilha do luto com uma amiga Bruna, cuja vivéncia inclui a
morte de seu filho, Caio.

Esta carta emerge da frase: “Eterniza-los é a maneira que encontramos de seguir!”.
Aqui, Bruna se refere a maneira como nos duas temos experienciado o luto do Caio e do Lo-
renzo. Essa escrita se imp&e com um ato politico e transformador que pode preservar 0s ras-
tros das vidas que partiram, impedindo que elas sejam esquecidas. Desse modo, incluir os
rastros do Caio e do Lorenzo nesta tese ndo é apenas para deixa-los na memdria, mas para
idealizar um mundo em que seja legitimo seguir.

“Carta da Bruna” ¢ um presente que recebi da mae do Caio e do Gael. Apds enviar a
carta que escrevi para ela, alguns dias depois fui agraciada com uma escrita repleta de afeta-
¢Oes. Bruna descreve como o luto é um processo nao linear, uma experiéncia de dualidade que
desestabiliza, mas também pode ser ressignificada por meio da partilha e do acolhimento. Ela
compara o luto ao voo das andorinhas, que se apoiam mutuamente para reduzir o esforgo,
destacando assim a importancia das redes de suporte. A carta legitima a existéncia e a memo-
ria de Caio e Lorenzo, afirmando que lembrar e falar sobre aquelas pessoas que partiram € um
ato de amor e resisténcia.

“Carta as mulheres com fibromialgia” registra alguns desafios em relagdo a incluséo
de pessoas com deficiéncia, especialmente aquelas com deficiéncias ocultas, como a fibromi-
algia. Ressalta a importancia do reconhecimento juridico, como o exemplo da Lei Municipal
8368/24 do Rio de Janeiro, que atesta a fibromialgia como deficiéncia, e a Lei 14.624 de
2023, que introduz o "corddo de girassol”, um simbolo nacional para identificar pessoas com
deficiéncias ocultas.
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O texto também reflete sobre a evolugdo historica da apreensdo da deficiéncia, desde o
modelo biomédico — que entende a deficiéncia como uma limitagcdo causada pela lesdo de
responsabilidade individual — até o modelo social — que compreende a deficiéncia como
resultado da incapacidade da sociedade de se adaptar a diversidade corporal.

A critica feminista a primeira versdo do modelo social da deficiéncia propde a interde-
pendéncia e o cuidado como principios essenciais para a justi¢a social, em oposicao a valori-
zacdo da independéncia individual. A ética do cuidado assume que, em algum momento, to-
das as pessoas precisam de cuidado, e reforca a responsabilidade compartilhada e as relacGes
mutuas como bases para uma sociedade mais justa.

Na “Carta ao capacitismo” compartilho a experiéncia de viver com fibromialgia, evi-
denciando as dores intensas, as alteracfes cognitivas e o impacto emocional causado pela sin-
drome. Cogito, ainda, sobre como as narrativas sociais e politicas moldam a percep¢do da
deficiéncia, criticando a perspectiva que associa deficiéncia a incapacidade e a necessidade de
tratamento/reparacdo. Consequentemente, podemos entender que a deficiéncia é uma constru-
c¢do social, ou seja, € resultado da interacdo entre as limitaces individuais e as barreiras im-
postas pela sociedade.

O texto apresenta o capacitismo como a discriminagdo contra pessoas com deficiéncia,
comparando-o a outras formas de opressao como racismo e sexismo, e sublinha a importancia
de nomear essas desigualdades para dar visibilidade as lutas por inclusdo. Nele, predomina a
critica a corponormatividade, que valoriza corpos tidos como “normais” ou dentro dos “pa-
drdes universais de aparéncia e produtividade”, e aponta o capacitismo como um legado colo-
nial que hierarquiza pessoas com base em sua capacidade funcional que acaba por perpetuar
desigualdades histdricas.



16



17

2. CARTA A FIBROMIALGIA

Sdo Gongalo / RJ, 30 de junho de 2021

N&o sei como estd o tempo por ai, mas por aqui estd um frio de doer. Eu adoro a tem-
peratura desse jeito, mas faz tempo que eu ndo sentia tanto frio. Deu até uma pontinha de sau-
dade do verao... Mas ja passou!

Agora sdo 8 horas da manha, o Davi (meu filho que estd com 5 anos de idade) ja esta
na escola, eu ja tomei 0 meu café da manhd e, enquanto escrevo essas linhas iniciais, vou ten-
tando me acomodar na cadeira com meu barrigdo de 8 meses de gestacdo. Parece que eu néo
caibo mais nela, eu me estico, viro de lado, afasto o computador, reclino o corpo... Devo con-
fessar que tenho experimentado um misto de sensagdes nessa reta final da gravidez. Ao mes-
mo tempo que é cansativo andar com essa barriga para 14 e para c4, ndo ter posi¢cdo para dor-
mir, levantar em média quatro vezes durante a noite para ir ao banheiro, experimentar falta de
ar, também é muito prazeroso ver a barriga crescer, sentir os movimentos da Isabela, imaginar
seu rostinho, se vai nascer careca ou cabeluda. Sim, é cansativo, mas passa tdo rapido e eu
tenho tentado aproveitar a0 maximo cada momento.

Antes de iniciar essa conversa, vou compartilhar alguns poemas que li enquanto toma-

va meu café da manha:

Hoje ndo h4 razdes para otimismo. Hoje s6 €
possivel ter esperanca.

Esperanca é o oposto de otimismo. Otimismo
é quando, sendo primavera do lado de fora,
nasce a primavera do lado de dentro. Espe-
ranga é quando, sendo seca absoluta do lado
de fora, continuam as fontes a borbulhar
dentro do coragdo.

Otimismo é alegria por causa de: coisa hu-
mana, natural.

Esperanca é alegria a despeito de: coisa di-
vina.

O otimismo tem suas raizes no tempo. A es-
peranca tem suas raizes na eternidade.

O otimismo se alimenta de grandes coisas.
Sem elas, ele morre.

A esperanga se alimenta de pequenas coi-
sas. Basta-lhe um morango a beira do abis-
mo.

Hoje, é tudo o que temos (...): morangos a
beira do abismo, alegria sem razdes. A pos-
sibilidade da

esperanca...

(Rubem ALVES, 2004, n.p.).



La bem no alto do décimo segundo andar do
Ano

Vive uma louca chamada Esperanca

E ela pensa que quando todas as sirenas
Todas as buzinas

Todos os reco-recos tocarem

Atira-se

E

— 0 delicioso voo!

Ela serd encontrada miraculosamente inco-
lume na calgada,

Outra vez crianga...

E em torno dela indagara o povo:

— Como € teu nome, meninazinha de olhos
verdes?

E ela lhes dird

(E preciso dizer-lhes tudo de novo!)

Ela Ihes dira bem devagarinho, para que nédo
esquecam:

— O meu nome é ES-PE-RAN-CA....

(Mario QUINTANA, 2015, p.124).

18

Neste dia, 30 de marc¢o de 2021, o Brasil registrou 3.688 mortes, nas ultimas 24 horas,

em decorréncia da Covid-191. Nas Gltimas semanas, todos os dias somos surpreendidas com

um novo recorde no numero de vitimas. Surpreendidas? N&o sei se essa é a melhor palavra,

pois, digo por mim, tenho estado sem esperanca de gue esse momento que experienciamos

termine. O que temos assistido, tanto no que diz respeito a gestdo do governo gquanto no que

se refere as nossas praticas cotidianas, tem me feito desacreditar na viabilidade de dias melho-

res.

O tempo parece conversar com 0 momento em que vivemos. Nesta madrugada, no Rio

de Janeiro, houve forte chuva, ventania, arvores arrancadas... E, parece que vivemos uma

tempestade! Tenho desejado ansiosamente o arco-iris, mas ele ainda ndo apareceu. Eu? Eu

sigo na esperanga de uma crianca que se lambuza com os morangos que encontra!

De repente, recebo em meu celular, através do WhatsApp, a seguinte mensagem:

1 Segundo o portal de noticias da UOL, este dia foi o “mais letal da pandemia” por conta do registro de

3.668em apenas 24 horas.

No final de 2020, em dezembro. O Supremo Tribunal Federal, em sessdo plenaria,
suspendeu o Decreto. Esta boa noticia trouxe um félego, afirmando a luta na diregéo
do modelo social da deficiéncia. E assim, entre apagamentos e afirmagdes que a de-
ficiéncia como luta segue. E o que contorna um campo reconhecido como deficién-
cia também. Através de medidas legais mais recentes (referentes a 2018 e 2019) fo-
ram reconhecidas como deficiéncia: fissura palatina, pessoas com doencas renais
cronicas, visdo monocular, fibromialgia, lGpus, eritematoso sistémico, dentre outras.


https://noticias.uol.com.br/saude/ultimas-noticias/redacao/2021/03/30/covid-19-coronavirus-casos-mortes-30-de-marco.htm
https://noticias.uol.com.br/saude/ultimas-noticias/redacao/2021/03/30/covid-19-coronavirus-casos-mortes-30-de-marco.htm
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Quem me enviou essa mensagem foi a minha orientadora-amiga, Alexandra Tsallis.
Trata-se de um trecho da tese de doutorado escrita pela pesquisadora Maudeth Braga (2021),
na qual ela discute a temética da deficiéncia. Tem uma parte especifica da redacdo que eu
gostaria de mencionar, a saber: “foram reconhecidas como deficiéncia: fissura palatina, pes-
soas com doencas renais cronicas, visdo monocular, fibromialgia, lUpus, eritematoso sistémi-
co, dentre outras” (BRAGA, 2021, n.p.).

Para mim, minha leitura entrou em suspensdo quando vi a palavra “fibromialgia”. Por
alguns instantes foi como se eu tivesse perdido a capacidade de interpretacdo. Eu podia deci-
frar a palavra “fibromialgia”, mas ndo compreendia 0 que a sua inser¢do na mensagem signi-
ficava, ou melhor, o que ela queria dizer dentro do contexto da mensagem. Sabe aquele mo-
mento em que a gente ndo pensa em nada, ndo entende nada do que estd acontecendo? Pois é,
eu o experimentei enquanto lia aquilo.

Mas, esse momento de suspensdo foi sem demora interrompido por um turbilh&o de
pensamentos, sentimentos e sensagdes que me invadiram e me mobilizaram de forma muito
intensa. Eram tantos que eu mal podia identifica-los e nomeéa-los. Eu s6 sentia. Precisava de
um tempo para digerir tudo o que aquele comunicado significa para mim e para todas as pes-
soas com fibromialgia: ter o reconhecimento da sindrome no campo das deficiéncias.

Sim, eu sou fibromidlgica!

Alexandra, ao ler esse trecho que compartilhei anteriormente, entendeu a necessidade
e a importancia de dividi-lo comigo e, posso afirmar que, entendeu muita coisa sobre 0 meu
processo de escrita antes mesmo de mim. Algumas horas depois, eu, ainda sentada na varan-
da, recebo uma ligacdo dela: falamo-nos alguns minutos por telefone e ela me disse: “Keyth,
agora eu entendo o seu entrave com a escrita e 0s seus conflitos em escrever sobre a tematica
da deficiéncia”. Enquanto ela falava, eu pensava: “do que ela esta falando? O que ela enten-
deu que eu ainda ndo consegui compreender?”. E muita informac&o para um dia, preciso pau-
sar.

Essa carta ndo acaba aqui, mas a escrita de hoje sim! Retomarei logo que possivel!

Despeco-me revirada.

Imagino que vocé esteja se perguntando a razdo deste asterisco, este simbolo grafico
em forma de estrela inserido acima, ndo € mesmo? Minha histéria com ele é longa, iniciou no

mestrado, enquanto investia na escrita das minhas primeiras cartas. Atualmente, eu posso ex-
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plica-lo, mas, no comego, ele apenas surgia e eu ndo sabia bem a razdo. Fui me dando conta,
aos poucos, que em todo tempo que o simbolo impunha sua presenca era porque eu precisava
de uma pausa, de um respiro. A cada instante que a escrita ia exigindo de mim um afastamen-
to, o asterisco se fazia presente. Desse modo, as pausas se apresentam enquanto recurso meto-

doldgico, indicando a necessidade do texto e da escritora de pausar.

Sdo Gongalo / RJ, 12 de maio de 2021

Bom, o tempo passou, ele precisou passar para que eu conseguisse retomar essa con-
versal

Hoje, tal como tenho realizado todos os dias desde que iniciei essa carta, tento uma re-
aproximacdo... Ligo o computador e, enquanto isso, vou preparar 0 meu café, tomarei um
expresso, preparado em uma dessas maquinas de café que ganhei de presente de Dia das
Maes, que aconteceu no Ultimo domingo. Eu amo café, capuccino, café com leite... apesar de,
nesse momento, evitar o consumo excessivo de cafeina devido a gravidez, mas ndo abro mao
do meu café matinal. O café tem o poder de me vincular com o aqui e agora, com ele, aterrizo.
Dessa maneira, a cada gole, vou me conectando com o dia, com meus afazeres e tarefas.

Com minha xicara de café retorno para o computador e abro o arquivo dentro do qual
essa carta foi iniciada e, diferente dos dias antecedentes, ela ndo me afronta, ao contrério, ela
me convida. Eu precisei de muitos dias de pausa até ter coragem de me doar a essa escrita
novamente, passaram-se exatos 42 dias desde que a iniciei. Ha 42 dias eu venho tentando di-
gerir a noticia da fibromialgia ter sido inserida no campo da deficiéncia. Ha 42 dias eu abro o
arquivo com essa carta e ndo consigo escrever nada. Ha 42 dias o cursor do teclado me encara
e eu recuo. Devo confessar que eu sentia a necessidade de escrever — de me inscrever — mas
ndo sabia bem o que, nem como. A expectativa e o proprio ato dessa escrita mobilizam muitas
coisas em mim; coisas que ainda estdo em processo, ideias ainda sem embasamento, pensa-
mentos e sentimentos que conflitam. VVou tentar expressa-las!

Abro uma nova aba no computador, uma pagina com informag6es do dia e, por ironia
ou coincidéncia (ainda ndo decidi), encontro uma reportagem que dizia: “12 de maio - Dia
Mundial da Fibromialgia”, concretizado através do projeto de Lei n.° 8.808-A, de 5 de outu-
bro de 2017 (BRASIL, 2017). “Nao pode ser”, penso um tanto cética. Fico um tempo medi-
tando nessa nota e prontamente me dou conta da beleza em continuar essa carta em um dia
como esse. Beleza, sim! Beleza em forma de ato politico, no sentido de disseminar a impor-

tancia do reconhecimento e da visibilidade da doenca. Quem sofre com a sindrome sabe do
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que eu estou falando. Eu levei anos até receber o diagnostico. J& ouvi de diversos profissio-
nais da &rea da salde que essa patologia ndo existe. Pessoas ainda se surpreendem e questio-
nam: “fibromialgia? O que ¢ isso?”. A falta de esclarecimento reitera a importancia desse dia.

Ontem, dia 11 de maio, a Sociedade Brasileira de Reumatologia divulgou em seu site

0 seguinte texto:

Cerca de 5% da populacéo pode sofrer cronicamente com dores pelo corpo, ao ponto
de temer abracos e evitar o toque. A dor, persistente e difusa, é sentida, com maior
frequéncia, nos masculos. A esse quadro, soma-se, também, um sono néo reparador.
Ainda que essas pessoas tenham muitas horas de sono, simplesmente ndo acordam
descansadas. O quadro descreve 0s principais sintomas da fibromialgia, que tem o
seu dia em 12 de maio. A data é importante para informar a sociedade sobre como
diagnosticar o problema, desmistifica-lo e informar os tratamentos possiveis para en-
frenté-lo. Até poucos anos atrds, acreditava-se que as dores dos pacientes de fibro-
mialgia fossem consideradas imaginarias. Mas, exames e pesquisas recentes apon-
tam que as dores, efetivamente, sdo causadas por uma disfuncdo no cérebro que re-
sulta em uma amplificagfo dos impulsos dolorosos [...] (SOCIEDADE BRASILEI-
RA DE REUMATOLOGIA, 2021).

A fibromialgia, também denominada de Sindrome Fibromidlgica, é bastante comum,
afetando 2,5% da populagdo mundial e 5% da populacdo brasileira, como acentuado previa-
mente. Incluida no Catalogo Internacional de Doencas (CID) em 2004, sob o codigo M79.7
do CID-10, a fibromialgia é definida, pela Organizacdo Mundial da Saide (OMS), como uma
condicdo de dor generalizada, associada a fadiga, a alteraces no sono e a distdrbios cogniti-
vos, como destacam os estudiosos Daniel Garcia, Ismael Hernandez e Ismael Nicolas (2016).

Decido pesquisar outras legislacdes sobre fibromialgia e encontro algumas coisas que
ndo conhecia, dentre elas que o Estado do Rio de Janeiro, através do Projeto de Lei n°
4403/2018, de 06 de janeiro de 2010 (R1O DE JANEIRO, 2018), incluiu no Calendario Ofici-
al do Estado, a Semana Estadual de Conscientizagcdo Sobre a Fibromialgia. No Art. 6°, lemos
que entre as datas comemorativas do Estado, 0 més de maio ¢ intitulado “maio sem dor” e que
o0 dia 12 foi escolhido como data para a conscientizacao desta enfermidade.

A expressdo “maio sem dor” imediatamente convoca minha atenc¢do, portanto, no
mesmo instante, pensei: “Ah! Que saudades de quando eu nao sentia dores”. Que saudades da
Keyth de antes, antes da fibromialgia. O inicio da sindrome é um marco na minha vida. Até
esse momento existia uma Keyth forte fisicamente, sem dores, disposta, que dormia e acorda-
va bem, que tinha disposi¢do para malhar, ir as festas, dar faxina na casa... mas, depois dela,
me tornei uma Keyth diferente. Tem dias que nem eu mesma dou conta de mim, a dor faz isso
comigo. Tornei-me fraca fisicamente, mal consigo me exercitar, sinto-me comumente irritada,

pois as dores, a falta de sono e o cansaco extremo me fazem sentir assim. Ndo gosto de baru-
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lhos, TV, radio ou qualquer som alto, pois eles me desestabilizam e me deixam confusa. Tal-
vez, por isso, eu goste tanto do siléncio!

Sabe que tem dias que receber um abraco e até tomar banho é doloroso? Doi! DAdi, de
verdade. Lembro-me de uma crise em que, de tanta dor eu ndo consegui desenroscar a tampa
da pasta de dente. Essa foi a pior crise de todas! Nao me acostumei com a Keyth que a fibro-
mialgia tem forjado. Sinto-me uma estranha, como se ndo me reconhecesse e somente habi-
tasse um corpo que ndo é meu. E um desafio constante esse processo de reconhecimento, de
autoaceitacdo. E é dificil, porque tenho a impressdo de que aceitar essa condicdo é me render
a ela, que equivale a me entregar a fibromialgia e as dores. Apesar de saber que ndo é bem
dessa forma esse € um conflito que experiencio e que ndo sei muito bem como cuidar.

E muito dificil dizer e me ler nessas palavras. E doloroso!

As lagrimas teimam em cair nesse momento.

Eu queria tanto voltar no tempo, sentir e experimentar aquela Keyth novamente. Que-
ria voar! Devo confessar que me sinto uma passarinha presa no corpo de uma tartaruga. Livre,

com asas, porém impossibilitada de voar!

Expor a minha experiéncia enquanto mulher com fibromialgia nunca foi facil, constan-
temente evito falar do assunto. Sinto vergonha e até um certo receio de ser julgada como al-
guém que faz “corpo mole”, afinal, a fibromialgia € uma enfermidade invisivel, silenciosa e
pouco conhecida até o0 momento. N&o ha nenhuma transformacéo visivel no meu corpo que a
evidencie. Ela parece existir apenas para quem a experimenta. Os exames laboratoriais ndo
detectam inflamagdes e ndo ha outros que comprovem a patologia de forma definitiva. O que
existe € um conjunto de manifestacdes que, compiladas, caracterizam a sindrome.

Ter fibromialgia é conviver com a dor 24 horas por dia. A dor passa a fazer parte de
nos. Ela passou a fazer parte de mim e, infelizmente, acostumei-me com ela. Nao sem sofri-
mento, mas a gente se acostuma. Eu me acostumei com a dor a ponto de sentir falta dela
guando sua intensidade é menor. Na verdade, a pessoa que tem essa patologia se acostuma a
muitas coisas: ao cansago, por vezes extremo e incapacitante; a falta de concentracdo; aos
problemas de memorias; as dores de cabeca; as noites mal dormidas e ao sono constante; as
crises mais dolorosas, que chegam sem avisar e que tomam todo 0 corpo como se eu estivesse
atravessando uma maquina de moer. As vezes, basta um simples aborrecimento, ou uma situ-

acao angustiante, para ela chegar.
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H& um tempo, eu me deparei com um livro voltado para a tematica da fibromialgia in-
titulado O coracdo sente, o corpo ddi: como reconhecer e tratar a fibromialgia, da escritora
Evelin Goldenberg (2006). Ndo € meu objetivo falar dele aqui, apesar de recomendar a leitura,
mas gostaria de falar do impacto que o titulo exerceu sobre mim. E um titulo tdo pequeno,
mas que define tdo bem a imensiddo do que ¢ (com)viver com a fibromialgia. A frase “O co-
ragdo sente, o corpo do6i” me permitiu entender muitas coisas sobre a sindrome e sobre os fa-
tores que podem desencadear uma crise. Frequentemente, a crise pode chegar depois de algu-
mas ocasides que exigem maior esfor¢o fisico, mas, sem davidas, para mim, o principal gati-
lho é o coracéo doido. Sim, meu coragdo sente, meu corpo doi. E quase que instantaneo, nio
consigo controlar isso, ainda ndo! Minhas dores, regularmente, comegam pelos bragos e, mais
tarde, vao se espalhando rapidamente pelo corpo, como um veneno. O antidoto? Repouso,
carinho, cuidado, autocuidado, muitas horas de sono, algumas risadas, banho quente e pacién-
cia.

E... 0 coracio sente, o corpo doi! E quando digo “dor” ndo falo de uma dor imaginaria.
Trata-se de uma dor real, como aquela que sentimos quando batemos o dedinho do pé na me-
sa, ou quando temos uma crise de rim. E de verdade e é real.

A razdo de tantas dores parece estar atrelada ao fato de que a fibromialgia altera o ge-
ne neurotransmissor modulador da sensibilidade a dor. Em outras palavras, tudo indica que eu
apresento uma variacdo da percepc¢do da sensacdo de dor. No livro supracitado, a autora ex-
plica que ha um

[...] aumento do mensageiro quimico encarregado da informagdo de dor ao cérebro
(substéncia P) e uma diminuigdo dos neurotransmissores que acalmam a dor (opiGi-
des e serotonina) produzem uma resposta exagerada ao estimulo doloroso (hiperal-
gesia) ou fazem a informacéo da dor ser disparada até por algo que normalmente ndo
teria esse efeito, como um toque suave (alodinia) (GOLDENBERG, 2006, p. 25).

Na pratica, isso quer dizer que uma pessoa com fibromialgia sente a dor de forma in-
tensa, de modo que uma simples topada ou uma batida no pé da mesa podem doer mais nela
do que em outras pessoas que ndo apresentam a sindrome. Isso, muitas vezes, é tomado como
“frescura”. Sim, € verdade! Ja ouvi frases como: “Ah, ndo ¢ para tanto!”, “Nao pode estar

»n

doendo tanto!”, “Isso que vocé tem ¢ psicologico™, entre outras baboseiras! Isso doi; doi na
alma e, por conseguinte, no corpo. E uma nova crise se inicia... Por muito tempo eu vivi pre-
sa no enredo: “Néo tenho nada, como posso sentir tanta dor?”, “Néo ¢é justo! O que ha de er-
rado comigo?”, “Por que eu sou assim?”.

Ainda hoje, pouco sabemos sobre a etiologia da doenca: predisposicdo genética, gati-

lhos externos, traumas fisicos e emocionais ou, até mesmo, uma dor localizada maltratada. No
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fim, sdo muitas suposi¢des que circundam o tema no meio cientifico (Gessika MELO, Gilva-
ne ARAUJO, Aline VASCONCELOS, Nelson TORRO, 2020; José Eduardo MARTINEZ
2006). Quanto ao tratamento, ele requer uma abordagem multidisciplinar: terapias alternati-
vas, exercicios fisicos, tratamento farmacologico e acompanhamento psicologico. No que diz
respeito aos medicamentos, de maneira geral, sdo utilizados serotoninérgicos — uma classe de
medicamentos que aumentam o nivel de serotonina ajudando no alivio da dor e na sensacéo
de bem-estar. Ah, e tem também a medicacao para dor, para induzir o sono a noite, para se
manter ativo e acordado durante o dia, para memoria... Ja cheguei a ingerir cerca de dez
comprimidos por dia, somados a acupuntura, ao pilates e a psicoterapia.

Com isso, é presumivel que o tratamento voltado para pacientes com fibromialgia €
muito custoso, além de exigir tempo e dedicacdo. A despeito de, em 2019, ter sido aprovado o
Projeto de Lei n° 3525, de 15 de junho de 2019, que obriga o Sistema Unico de Satde (SUS) a
oferecer tratamento para pessoas com a sindrome (BRASIL, 2019), posso afirmar que, na
prética, ter acesso a esse direito €, no minimo, dificil. Mas isso é assunto para outro momento.

Eu ndo saberia dizer com exatidao quando surgiram os indicios que caracterizam a mi-
nha fibromialgia. Foi tudo tdo devagar, uma dor aqui, um desconforto ali. Por muito tempo,
busquei a resposta para a circunstancia de ter desenvolvido a sindrome, mas ndo sei se a en-
contrei. Pondero que tudo comegou com um “mau jeito” que dei na coluna lombar. Lembro-
me que tinha 16 anos, ainda morava com minha mée, meu pai e minha irmd, e eu estava me
preparando para ir a escola, pois, na época, eu ainda cursava o ensino médio.

Precisava passar 0 meu uniforme, procurei o ferro de passar roupa e 0 encontrei atras
de uma mesinha, no canto do quarto. Abaixei para pega-lo, meio sem jeito, um tanto de lado,
e senti uma dor horrivel na lombar e, por um tempo, perdi a mobilidade corporal — o que nos,
que sofremos com dores na coluna, chamamos de “travar”. Travei e precisei ser levada ao
pronto atendimento. Desde entdo, nunca mais deixei de sentir dor. Ela foi se intensificando, se
intensificando, mas ndo havia, segundo a medicina, razdo para tanta dor, apesar da torcdo ter
desencadeado uma hérnia de disco, ela ndo era tdo grave. Garantiram-me que a dor em pouco
tempo passaria. E... mas ndo passou! Teria sido esse o gatilho para o desenvolvimento da mi-
nha fibromialgia?

Eu sentia muita dor e ndo entendia a razdo. Foram anos buscando ortopedistas, neuro-
logistas, fisioterapias, mas a dor s6 aumentava. A medicina me dizia: “Vocé ndo tem nada!” e
eu retrucava indignada: “Nada? E essa dor insuportavel que eu sinto 24 horas por dia?”.

A cada nova consulta com especialistas a esperanca de descobrir 0 que havia de errado

comigo ressurgia. Contudo, no final delas, eu saia destruida, sem chdo. Pensava estar vivendo
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um pesadelo... e estava. Eu sentia uma dor que ndo era legitimada, que ndo tinha razio de ser,
mas eu a sentia e ela doia cada vez mais. Eu ndo aguentava mais esse processo de dor, falta de
legitimacdo. Foram anos (pelo menos 7) buscando tratamentos e respostas, e nada.

A essa altura eu ja estava cursando a graduacéo em psicologia na Universidade do Es-
tado do Rio de Janeiro (UERJ) e as dores ndo se limitavam a lombar, elas ja haviam tomado
todo 0 meu corpo, tal como as outras manifestacdes da doenga como cansago, falta de concen-
tracdo e memoria, o que tornava tudo ainda mais confuso e dificil para mim.

Fibromialgia. Eu ndo estava ciente da sua existéncia, nunca tinha ouvido ou lido sobre
o assunto. Ja estava me convencendo de que era “frescura” minha, que estava exagerando. Em
tal caso, com medo de ser julgada e criticada por uma dor que ndo fazia sentido, que era “coi-
sa da minha cabec¢a”, eu fui me escondendo, compartilhando cada vez menos a minha dor,
sofrendo em siléncio e sozinha.

Até que um dia, em uma aula de pilates, a fisioterapeuta virou e disse: “Keyth, sera
que vocé ndo tem fibromialgia?”. Eu fiquei encarando-a, tentando buscar na memoria se ja
tinha ouvido essa palavra antes, ¢ respondi: “O que ¢ isso?”. Confesso que na hora néo levei
muito a sério o comentéario dela, eu ja estava cansada de tantos palpites, mas ao chegar em
casa, assim como quem nao quer nada, fui fazer uma pesquisa na internet com a palavra “fi-
bromialgia”.

Para minha surpresa, angustia, desespero e alivio, as caracteristicas pareciam me re-
presentar. Pareciam nado, na verdade, era eu descrita ali. Teria eu descoberto o motivo de tan-
tas dores? Sim, teria. Imediatamente, procurei um médico reumatologista, especialidade que
se inclina ao tratamento da patologia, e o diagnéstico foi confirmado. Ap6s ouvir minhas
queixas e de realizar uma avaliacdo dos pontos dolorosos da fibromialgia, 0 médico, Dr. Luiz

Alberto Queiroz, que me acompanha até hoje, ponderou e disse: “Sim, vocé tem fibromial-

gia”.

Sai da consulta com uma mistura de sentimentos tdo grande, caminhei sem rumo por
horas nas ruas de Niteroi. Ndo sabia se estava feliz e aliviada por finalmente ter encontrado a
razéo de tudo o que sentia ou se estava triste e desesperada por ter que enfrentar e cuidar de

uma doenca cronica que pouco se sabe a respeito da etiologia, do tratamento...

Na consulta, os médicos dispdem de 18 pontos dolorosos que estdo espalhados pelo

corpo e quando a paciente reage com dor a pelo menos 11 deles, este € mais um indicativo
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para a confirmac&o do diagndstico. Eu sentia dor em todos os pontos (sdo 2 pontos na parte da
frente do pescoco; 2 pontos na parte de tras do pescoco; 2 pontos na parte superior do peito; 4
pontos na parte superior das costas; 2 pontos na dobra dos bracos; 2 pontos na regido lombar;
2 pontos abaixo das nadegas; 2 pontos nos joelhos). Apesar desses pontos ndo serem tidos
como essenciais para o diagnostico, eles sao utilizados como proposta de classificacdo (Frede-
rick WOLF et al., 1990).

Doia tudo! Se eu os pressionar agora, ainda posso senti-los. E como uma marca da do-
enca, algo que ndo me deixa esquecer que, mesmo em dias melhores, a fibromialgia existe em
mim.

Tem uma outra caracteristica da sindrome que eu gostaria de marcar: trata-se do in-
forme de que a ela atinge principalmente mulheres. Isso mesmo! Estima-se que a cada dez
pacientes com fibromialgia, 7 sdo mulheres, conforme assinala um estudo realizado em 2021
pela Sociedade Brasileira de Reumatologia. Eu, repetidamente, pergunto-me o porqué disso.
Por que as mulheres sdo mais propensas a desenvolvé-la? Bom, o que se sabe é que a sindro-
me esta relacionada a questdes emocionais como ansiedade, estresse etc., e a um perfil psico-
I6gico que, por via de regra, esta associado ao perfeccionismo, a autocritica severa e a rigidez
(Wagner WEIDEBACH, 2002).

N&o posso afirmar que tais atributos identifiquem todas as pessoas com fibromialgia,
mas, de modo geral, percebo que eles s&o mais acentuados em mulheres do que em homens.
Porém, com toda certeza, essas caracteristicas dizem muito sobre mim e, resgatando a discus-
sdo sobre os gatilhos que podem desencadear a doenca, ndo descarto a relagcdo entre o caso de
eu apresentar tais caracteristicas e de ter desenvolvido a patologia.

Sou uma pessoa ansiosa, com a tendéncia de prever os problemas a fim de antecipar as
solugdes. N&o gosto de ser pega de surpresa. Prefiro manter tudo sob controle para me certifi-
car de que tudo saia impecavel. Contudo, eu incessantemente me criticava, afirmando que
aguentaria ter executado mais e melhor. Ficava desapontada e frustrada com os 9.9 que con-
quistei na minha vida escolar e universitaria. Sim, admito que gostaria de ter nota 10. Que
enrascada, hein?!

Dai vem a vida, com sua total imprevisibilidade, e me deixa desnorteada. Tentar pre-
vé-la e controla-la ¢ como “nadar, nadar, nadar e morrer na praia”, como diz o ditado popular.
Eis ai um desafio cotidiano meu: viver um dia de cada vez, aproveitar as dores e a beleza de
cada momento, degustar passos, afinal, 0 amanhd nédo existe, porque quando ele chega ja é
hoje!



Ainda revirada e com esperanga.

Keyth Vianna
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3. CARTA AUMA ORIENTADORA

Sdo Gongalo / RJ, 2 de abril de 2023

Alexandra Tsallis, essa carta € para vocé.

Pensei em varias formas de iniciar este texto, mas, depois de algum tempo longe da
escrita das cartas, sera que nao “perdi o jeito da coisa”? Reconhego que escrever cartas da um
trabalho danado, mas devo admitir, também, que ndo consigo fazer de outro jeito. Na verdade,
até consigo, mas nao seria eu por inteira.

Isto posto, para ndo perder o costume... O dia estd bem quente aqui em S&o Gongalo.
Séo 3 horas da tarde e eu estou sentada na cozinha, inclusive acabei de colocar o café para
passar na cafeteira. J& posso sentir o aroma. Tem também o barulho da maquina de lavar e da
televisao que esta ligada na sala, onde o Davi, hoje com 9 anos, esta assistindo desenhos, ou
melhor, YouTube (a época dos desenhos ja passou). De vez em quando, dou uma espiada para
saber exatamente o que ele estd vendo. Temos um combinado em relagdo aos videos e aos
canais que ele pode assistir e sobre o tempo de exposi¢do a tela, mas estou regulamente aten-
ta.

Quando escrevi a primeira carta, no ano de 2021, eu estava vivenciando minha segun-
da gravidez, cheguei a compartilhar minhas inquietacdes e angustias em relacéo a gestacdo da
Isabela. Ah, ela nasceu cabeluda! Imagino que vocé esteja se perguntando onde ela esta, nao é
mesmo? Ela estd na escola. I1sso mesmo, ela completara 3 anos em agosto, mas ja frequenta as
aulas desde os 2 anos e 6 meses. Ela adora! Diferente do Davi, que em seu primeiro dia de
aula so chorou, a Isabela — ou Bela/Belinha como a chamamos — sequer olhou para trés para
se despedir do pai e de mim. Ficamos arrasados (risos)!

Desde aquela época, as palavras “gestacdo” e “gestar” me convidam a uma reflex&o.
Quem sabe agora eu seja capaz de expressa-las. “Gestar” € verbo. Significa formar e sustentar
um novo ser humano no proprio organismo. Mas, gestar uma crian¢a ndo termina com o nas-
cimento dela. Cuidar de um bebé, enquanto ele ainda estd no Utero, parece-me a parte mais
facil desse processo. Gestar uma vida é um trabalho lindo e arduo que demanda uma vida in-
teira. Uma vida inteira de tempo e, geralmente, a vida inteira de uma mulher, que se torna,
entdo, mae. Gestar exige, mobiliza, trans(forma).

Gestar uma tese ndo é muito diferente. Acontece que a tese uma hora acaba, néo se es-
gota, mas acaba. Ela precisa terminar, € um processo que precisa finalizar. E o cuidado com

as criangas? Voltamos a historia da vida inteira. ..
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Gestar uma tese ndo leva uma vida inteira, mas, frequentemente, exige uma vida intei-
ra. “Inteira” ndo no sentido temporal, mas inteira na qualidade de presenca. Uma presenca
constante, apaixonada e insistente. Sdo 4 anos vivendo um processo que pode ser adoecedor,
ainda mais para uma mée. Uma mae que precisa conciliar maternidade, casa, fibromialgia,
barganhar com o tempo da leitura e da escrita, porque também precisa arranjar tempo para
criangas. Sao noites em claro com as criangas doentes que roubam a concentracdo e afetam o
animo de adentrar na feitura da tese.

Gestar aqui ou ali? Ambos 0s processos — criancas e tese — exigem uma qualidade
de presenca que ocasionalmente ndo sou capaz de ofertar. Sinto-me em todo tempo dividida:
qguando estou com as criangas, sinto que deveria estar escrevendo; quando escrevo, sinto que
deveria largar tudo e ir brincar.

H4, ainda, um terceiro gestar: 0 meu. O meu de mulher-mée-cientista-fibromialgica.
Como estou eu — Keyth — nesse processo que envolve tantas gestacdes? Asseguro que ndo é
facil. O cuidado, normalmente, desacompanha as maes. Elas estdo, em geral, preocupadas
com outras coisas e pessoas que nao elas mesmas. E quem cuida de quem cuida?

O que posso dizer é que tem dias que ndo me sinto nem boa, mde nem boa cientista.
Tenho esta ambiguidade dentro de mim que ndo deveria existir: apenas mae-cientista, ou cien-
tista-mae? Nao sei, mas intuo que a ordem da escrita tem mais a dizer do que apenas me cate-
gorizar.

Analisando essa dobradinha “mée-cientista” e o hifen (-) que a comp®@e parece que ndo
fui a Unica a me inquietar com as expectativas que esse sinal grafico desperta em quem Ié e
em quem escreve. Naquela conversa com vocé, Alexandra, e com as pesquisadoras, Marcia
Moraes e Ana Claudia Monteiro, na qual vocés compartilharam comigo cenas da vida cotidi-
ana, as experiéncias com suas maes e pais idosos, também discutimos um pouco sobre as uti-
lidades do hifen na composi¢do do que entendemos como as categorias mde, cientista, mu-
lher...

Vocés se apresentam enquanto mulheres de meia-idade que tiveram e, ainda tem —
cada uma a seu modo e em diferentes momentos — que conciliar carreira e maternidade,
“tendo que lidar com as conciliagdes e agruras do trajeto de ser uma cientista-mae-mulher-
filha-cuidadora” (MORAES, TSALLIS & MONTEIRO, 2023, comunicagéo privativa).

Tenho a impressédo de que o hifen surge para vocés como uma probabilidade de unir as
diversas fungdes que, enquanto mulheres, desempenham na sociedade. Mas serd que a ordem
em que as categorias séo inseridas tem algo a nos dizer? Quando eu afirmo ser mae-mulher-

cientista-fibromialgica ndo ha qualquer intencdo de minha parte em estabelecer uma ordena-
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¢do ou um grau de importancia? Nao, e parece que tampouco essa a intencdo de vocés, pois

comentam que:

Esse pequeno trago carrega mundos de tarefas, mundos de cuidado. Ele é um néo-
humano que tem como funcdo manter esses mundos em conexdo, em particular,
ocupando um sé corpo. O que nem sempre acontece sem conflito. Ha disputas de
que mundo vem primeiro: o de mée, o de cientista, o de filha, o de mulher, o de cui-
dadora, ou qualquer outro mundo ainda ndo mapeado. Mesmo o segundo, terceiro e
quarto lugares nessa engrenagem ndo sdo sem desavencas. Essa linha curtinha pode
ser uma ponte, outras vezes, uma fronteira (MORAES, TSALLIS & MONTEIRO,
2023, comunicacdo privativa).

O fato de ndo haver uma ordem intencional nas palavras ndo quer dizer que ndo exista
disputa ou conflito nessa engrenagem. Eu gosto da ideia de engrenagem, pois ela estd em
constante em movimento, ela precisa estar para ser 0 que se propde. Seria eu uma engrena-
gem, que ora a fungdo mae fica mais evidente, ora a fung@o cientista, ora esposa...?

Mas, independentemente do hifen ou da ordem em que as nomeagGes aparecem, ndo é
tdo simples essa unificacdo (mulher e mée e cientista e fibromialgica), ndo na academia ma-
chista e patriarcal que experienciamos. As vezes, sinto-me uma fraude como méae e como ci-
entista. Sinto que preciso escolher uma coisa ou outra: ou uma mée presente e zelosa, ou uma
profissional aplicada e capacitada. Dias atrds encontrei um post no Instagram que dizia: “a
sociedade exige que vocé trabalhe como se ndo tivesse filhos e cuide dos filhos como se nédo
trabalhasse”. A conta ndo fecha. Da mesma forma como eu ndo cabia na cadeira em 2021,
neste dia, parece que eu nao caibo na academia, tampouco ela em mim.

Mas, e ai? Como me apresentar? Quem vem primeiro? Por ora, usarei o hifen como
ponte, entendendo que existe uma mulher diferente em lados diferentes do hifen, ndo impor-
tando a ordem em que as categorias surjam, sinto-me mais acolhida assim. Percebo que, deste
modo, posso ir e vir: transitar mais livremente entre os elementos/categorias/funcfes que me
atravessam e me constituem.

Sabe, gosto especialmente quando vocés utilizam a expressao “nao humano” ao se re-
ferirem ao hifen. Essa € uma boa conversa que vai se juntar a um outro sinal grafico: o aste-
risco (*), do qual falaremos mais adiante.

Neste momento, uma pausa se faz necessaria. Ja estd quase na hora de pegar a Isabela
na escola e quando retorno com ela para casa fica bem dificil me ocupar da escrita. Talvez

essa conversa fique para bem mais tarde.
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23 horas e 30 minutos, criangas dormindo. Vamos seguir?

Ai esta ele: o asterisco (*). Ele ndo é novidade por aqui, ja comentei rapidamente sobre
ele. Vocé deve se lembrar! Na primeira carta eu contei que ele desponta quando eu preciso de
uma pausa para restabelecer e retomar o félego. Um hiato entre mim e a escrita.

Mesmo hoje, esse sinal grafico me interpela! Um simbolo tdo pequeno e que mobiliza
tantas questdes. O que posso dizer a mais sobre ele? A primeira coisa que me vem a mente é
que o asterisco se manifesta como uma extensdo do meu corpo, exigindo um tempo; tempo
qgue me salva de uma escrita acelerada, desconectada do meu corpo, dos meus afazeres, das
minhas criancas e das minhas dores. Eu ndo o procurei, sequer sabia o seu significado. Ele
apenas surgiu, também interpelando a minha ansiedade sobre a necessidade de atropelar o
tempo com as palavras. Ele se fez e faz presente quando elas ndo dao conta de explicar ou
significar algo ou, simplesmente, quando ndo sdo necessérias, pelo menos ndo naquele mo-
mento. Ele pausa. O asterisco € pausa.

Dito isto, neste escrito, ele atua como um dispositivo metodolégico ndo humano. Ele
cuida do tempo da escrita, da ordenagdo do texto, ele faz escrever, ele faz parar, ele faz pen-
sar, ele ainda faz-fazer, como sugere o termo proposto por pelo antropélogo Bruno Latour
(2008) ao se referir a agéncia dos atores em uma rede de agenciamentos. “Faz fazer”? Atores?
Rede? Agéncia? Ndo humanos? O que isso tem a ver com o tal do asterisco (*)? Explico!

Certamente, a primeira vez que escutei a expressdo “faz-fazer” nao foi sem estranhe-
za. Como assim “faz-fazer”? As coisas simplesmente ndo acontecem? O que ou quem nos faz-
fazer algo? Nao temos controle sobre isso? Eu questionava.

N&o é admissivel explicar essa ideia sem falar do que esta em jogo nessa discussao pa-
ra a Actor-Network Theory (ANT) ou, traduzido para o portugués, a Teoria Ator Rede (TAR).
A (ANT) é um referencial tedrico-metodologico proposto por trés principais autores: Bruno
Latour (1994, 2012, 2013), Michel Callon (1986, 1999) e John Law (1999, 2003, 2008), que
baguncam a maneira como as ciéncias sociais e humanas compreendem a construcao da reali-
dade social. No texto O que nos psicélogos podemos aprender com a Teoria Ator-Rede? vo-
cé, Alexandra, disserta que: “Na ANT trata-se de descrever a rede de relagdes, de avaliar as
redes, observar o que elas “fazem-fazer” e como aprendemos a ser afetados por elas (TSAL-
LIS, et al., 2006).

Nessa perspectiva, o social € gerado a partir da nogdo de rede, agenciada por diversos

atores humanos e ndo humanos. Para designar a agéncia dos ndo humanos, Latour (2001) uti-
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liza o0 termo actante. Desse modo, muitos séo 0s elementos que constituem uma rede e atuam
nela. Nenhum actante é mais importante que outro, eles sdo interdependentes, estdo vincula-
dos e agem um sobre o outro, marcando, destarte, a dinamicidade da rede. Em outras palavras,
“um actante, seja ele humano ou ndo humano é algo que faz-fazer, ou leva a fazer algo”
(LATOUR, 2012, p. 309).

Os actantes estdo vinculados a rede. Esta, consequentemente, é o local onde eles se ar-
ticulam e fazem-fazer. Tereza Bredariol, Monique Brito e, vocé, Alexandra Tsallis (2022)
entendem que “actante €, entdo, tudo que produz agéncia, tudo que participa ativamente de
uma experiéncia, produzindo efeitos” (p.56). Logo, dependendo da agéncia dos actantes e da
forma como se articulam, uma determinada experiéncia € produzida.

Afirmar que todos os atores estdo conectados e que nenhum ator pode ser considerado
mais importante que outros — proposic¢do expressa no Principio de Simetria Generalizada
(LATOUR, 2002) — é assumir um modo de fazer pesquisa, no qual os ndo humanos também
tém agéncia e podem nos interpelar. Nesse modo de pensar, as tradicionais dicotomias que
apoiam o pensamento moderno como natureza X sociedade, pesquisadora X pesquisada, ndo
fazem sentido, porque a ciéncia é resultante de uma pratica hibrida agenciada por diversos
elementos (LATOUR, 2000).

Essa movimentagdo evidencia a transitoriedade da rede, pois os vinculos estdo a todo
momento se fazendo e desfazendo, conectando-se a novos vinculos. Por conseguinte, o social
ndo é algo dado, intacto, mas em constante movimento. A ANT / TAR nos convida a acom-
panhar as significancias que os actantes deixam no mundo. Isso mesmo, o0s actantes deixam
rastros e sdo esses rastros que devemos seguir se quisermos nos aproximar da realidade que
estd sendo construida. Um actante deixa rastros, porque este sé pode ser definido com base
naquilo que ele faz, ou seja, a partir da sua capacidade de agéncia (LATOUR, 2001).

Se a produgdo do social tem como caracteristica a provisoriedade devido a dinamici-
dade da rede como nos, cientistas sociais, apreendemos a realidade social? Apreender, talvez,
seja uma tentativa muito audaciosa e, eu diria, até improvavel. Enquanto pesquisadoras, inspi-
radas na ANT, sabemos que o campo € movimento e que, por isso, toda producdo de conhe-
cimento € situada e local, como alerta a filésofa Donna Haraway (1995). Dessa maneira, es-
tamos comprometidas com uma ciéncia interessante, interessada e encarnada, como propdem
0 sociélogo John Law (2004) e a filosofa da ciéncia Vinciane Despret (2004).

Retomando a discussdo do asterisco, vocé concorda comigo que esse sinal grafico é

um actante aqui? Na verdade, ele é mais um actante nessa rede chamada tese, na qual se vin-
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culam carta, fibromialgia, criancas, pesquisa, afetacdes, cientistas, afazeres domésticos, dores
e maternidade.

As pausas que esse simbolo me convoca a fazer ndo sdo permanentemente as mesmas.
Hé& aquelas em que meu corpo precisa para descansar, as que meu COrpo precisa para sentar-se
no ch&o para brincar, as que ele precisa se levantar e ir a reunido da escola, ou aquelas em que
apenas preciso me afastar da escrita. Um instante. Afastar-me da escrita ou do ato de escre-
ver? Eis ai uma questdo importante para a nossa conversa.

Poderia eu, verdadeiramente, afastar-me da escrita se ela se faz em mim? Ela sou eu, e
eu sou ela. Ela estd em mim enquanto cozinho, enquanto levo e busco as criangcas na escola,
enquanto conto histérias para elas dormirem. Quando me afasto do ato de escrever, me apro-
ximo da oportunidade de produzir uma escrita viva, porque toda a minha escrita se faz previ-
amente no meu corpo. Ela é corpo antes de ser letra, palavra e frase. E, para isso, € preciso
tempo; é preciso se angustiar com aquela questao que parece sem solucao, com a controvérsia
que emergiu no campo de pesquisa e que nos tira 0 sono, com a falta de apetite das criangas,
com aquela febre que vai e vem, com a inquietacdo de uma pergunta aparentemente sem res-
posta.

Diante disso, afasto-me do ato de escrever para que a escrita siga Seu percurso no meu
corpo. E, como corpo, preciso de pausas. Do mesmo modo como o texto requer pontuagdes
para produzir sentidos, 0 asterisco é a pausa que meu corpo impde ao ato de escrever para que
a escrita siga acontecendo em mim.

Quanto ao ato de escrever, este pode ser um caminho com muitos obstaculos, ora pas-
sos lentos, ora passos acelerados. Mas, para mim, escrever é degustar passos. E ir devagar
pelo caminho, sentir os pés no chdo, o vento no rosto, a chuva... Escrever € se permitir sujar
0s pés, sentir o vento desarrumar os cabelos, observar o figurino se desmanchar com a chuva.
Eu ndo sei escrever lutando contra o tempo (apesar de, muitas vezes, essa ser a minha realida-
de). Gosto de escrever de-va-gar, em siléncio, tomando meu café forte e doce. Amo escrever
de madrugada, quando sé escuto meus pensamentos e o tic-tac do relégio que tenho na minha
cozinha.

Gosto do siléncio e da noite. Agrada-me a ideia de saber que estdo todas dormindo e
de pensar que s0 eu estou habitando o0 mundo naquele momento. Gosto de ver o mundo para-
do, suspenso. Sinto que posso fazer qualquer coisa, porque estou livre das obrigagdes diurnas.
E como se ganhasse um tempo extra, um pouco mais de vida pra viver. Lembro-me dos dese-
nhos que meu filho gosta de ver, tem um em especial que os herdis salvam o mundo durante a

noite. Eu salvo a mim mesma na solid@o e no siléncio da escrita que acontece a noite. Eu me
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encontro e encontro meus pensamentos e sentimentos, estes que nao tenho tempo para cuidar

durante as dezenas de tarefas que preciso executar durante o dia.

Asterisco, pausa, escrita, afetagdo sdo actantes que performam esta tese, que fazem-
fazer. Vocé ja sabe disso! Agora, precisamos conversar sobre o lugar onde tudo isso se passa,
antes deste texto chegar até vocé, a saber, o corpo, 0 meu corpo.

Mas, inicialmente, gostaria de lembrar que, em algum momento desta tese, eu afirmo
que a escrita a qual invisto é uma escrita afetada e encarnada. Nao da para dizer isso e sair
correndo. Vamos nos concentrar um pouco a essa conversa, mas ja aviso que vamos devagar,
0 que me faz recordar de outra coisa que escrevi sobre o processo de escrita ha minha disser-

tacdo de mestrado.

Exige tempo. Lembro do professor Ronald Arendt e da professora Alexandra Tsallis
quando defendem a importancia de uma ciéncia lenta, e das palavras de Bruno La-
tour (2012) ao afirmar que “a viagem com a TAR, lamento dizer, serd penosamente
lenta. Os movimentos serdo a todo instante interrompidos, embaracados, suspensos e
desviados (VIANNA, 2019, p.47).

Neste texto, falar do processo de escrita € também compreendé-lo dentro de uma pers-
pectiva muito peculiar, que esta inspirado nas proposicdes da Actor-Network Theory (ANT),
cuja sigla na lingua inglesa significa “formiga”. Aprendi com vocé, Alexandra, que, na maio-
ria das vezes, as formigas deixam seus rastros por onde passam, por esse motivo, é permitido
seguir suas trilhas. No artigo Teoria Ator-rede: um olhar sobre o trabalho de campo em psi-
cologia que vocé escreveu em 2010, em parceria com a pesquisadora Gabriela Rizo, ambas
frisaram que a ANT caminha por pequenos caminhos. E por esse motivo que vou utilizar pre-
ferencialmente a sigla em inglés ANT, por entender que 0s processos de escrita e de producéo
de conhecimento que estdo sendo efetuados nessas linhas sdo como os passos de formigas:
lentos, insistentes e deixam rastros.

Dito isto, podemos comecgar nossa conversa sobre o0 corpo, uma vez que este esta pre-
sente nas discussdes da ANT / TAR. O meu corpo-fibromialgico convive com o desconforto
dos sintomas causados pela sindrome 24 horas por dia, 7 dias por semanas; 0 meu corpo-
psicologa corre de um lado para o outro para cumprir seus compromissos de trabalho; o meu
corpo-mde precisa se sentar no chdo para brincar com suas criangas; 0 meu corpo-cientista
cria 0s mais diversos arranjos para conseguir se empenhar a sua pesquisa de doutorado. Este é

0 meu corpo em algumas das suas formas possiveis.
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Bruno Latour (2008 )tem um artigo chamado Como falar do corpo? A dimenséo nor-
mativa dos estudos sobre a ciéncia, fruto de uma conferéncia, o texto se propde a falar, evi-
dentemente, do corpo. Nele, o autor solicitou que as pessoas que participavam daquele evento
escrevessem um antdénimo para a palavra corpo. “Insensivel” e “morte” foram as duas pala-
vras que mais chamaram atengéo. Interessante!

A partir dessas palavras, Latour anunciou que para se estar vivo € preciso ter um cor-
po. Nessa perspectiva, COrpo € 0 que nos permite sentir e viver. Ndo uma vida qualquer, mas
uma vida que habita um corpo mobilizado e engendrado pelas afetacGes. Ndo demora e o pri-
meiro questionamento surge: e como é que se tem um corpo? Fiquei um tempo com essa in-
quietacdo também. O autor responde: “ter um corpo é aprender a ser afetado, ou seja, « efec-
tuado», movido, posto em movimento por outras entidades, humanas ou ndo-humanas” (LA-

TOUR, 2008, p.39). E como é que se aprende a ser afetado? Outro questionamento!

Armados com uma definicéo tdo «pato-ldgica» de corpo, livramo-nos da obrigagéo
de definir uma esséncia, uma substancia (0 que o corpo € por natureza). Em vez dis-
to, como argumentarei neste artigo, podemos procurar definir o corpo como uma in-
terface que vai ficando mais descritivel quando aprende a ser afetado por muitos
mais elementos. O corpo €, portanto, ndo a morada provisoria de algo de superior -
uma alma imortal, o universal, o pensamento - mas aquilo que deixa uma trajetoria
dindmica através da qual aprendemos a registrar e a ser sensiveis aquilo de que é fei-
to 0 mundo (LATOUR, 2008 p. 40).

Quando penso em “aprender a ser afetado”, lembro-me que 0 autor resgata no texto
uma experiéncia em que narizes sdo treinados para uma industria de perfumes. Existe um kit
de fragrancias distintas entre si e alguns narizes dispostos a identifica-las. Apds uma semana
de treino, aqueles narizes que mal conseguiam diferenciar 0s aromas, “obtém um «nariz», ou
seja, alguém capaz de discriminar um numero crescente de diferengas subtis, e de as distinguir
entre si, mesmo quando estao disfargadas ou misturadas com outras” (LATOUR, 2008, p.40).

Aprender a ser afetado é estar disponivel, atenta aos sinais que o corpo nos da sobre os
elementos que o mobilizam. Somos a todo instante atravessadas por sensacfes, sentimentos,
dores, fragrancias, incbmodos, mas nem sempre estamos disponiveis para as reverberaces
que essas mobiliza¢Oes nos trazem. Vamos vivendo em um corpo morto, sem alteragdes, sem
altos e baixos, um corpo aparentemente imune ao mundo que o cerca.

Mas isso seria factivel? um corpo imune ao mundo que o cerca? Talvez imune néo
seja a melhor palavra, ja que no texto de Latour (2008, p. 40) afirma que “as partes do corpo,
portanto, sdo adquiridas progressivamente a0 mesmo tempo que as «contrapartidas do mun-
do» vao sendo registadas de nova forma”. Um corpo vai sendo construido quando se permite

dialogar com os elementos que o cercam. Em funcédo disso, “adquirir um corpo ¢ um empre-
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endimento progressivo que produz simultaneamente um meio sensorial ¢ um mundo sensivel”
(LATOUR, 2008, p.40).

Como falar do corpo? E uma boa pergunta. Mas de qual corpo estamos falando? Aqui,
nesta tese, estd em construcdo um corpo que se apresenta como mulher-mée-fibromialgica-
cientista. Esse corpo se mobiliza pelas afetacGes de ser uma dona de casa, de ter que cuidar de
duas criancas, que sente dor e que escreve. Por isso, afirmo que a minha escrita é forjada pela
experiéncia de afetacdo. Os elementos que me mobilizam, engendram as palavras que vocé
estd lendo agora. As minhas méos que tocam o teclado do computador estdo sendo treinadas
para registar também as afetacGes que me constituem.

Seria ousadia pensar que todo texto ja foi uma experiéncia de afetacdo? Que outros
elementos podem fabricar uma escrita? Fiquei pensando nisso... Acho que toda escrita € mo-
bilizada por uma afetacdo, se ndo fosse dessa maneira, a escrita ndo aconteceria. A escrita
precisa de algo que a mobilize. E essa for¢a, ou melhor, os vinculos que a sustentam e a mobi-
lizam sdo as afetacdes.

Alguma coisa precisa acontecer com quem escreve para que ela possa expressar seus
pensamentos. Decerto que nem todas as pessoas que escrevem permitem que esses atravessa-
mentos aparecam no texto. Trata-se do quanto aquela que escreve esta disposta a se mostrar.
Como essa forga vai estar expressa ou se vai ser expressa ai depende de quem escreve. E ndo
se trata de uma escolha, mas do que é razoavel para quem escreve, em determinado momento.

Ale, devo confessar que estou exausta, mas contente em ter compartilhado tantas coi-
sas com vocé. Sinto-me mais leve, apesar de todo o cansacgo. Ja passa da 1 hora da manha e
daqui a pouco, as 6 horas, ja é hora de levantar e arrumar o Davi para a escola.

Desejo a vocé uma boa noite!

Da sua eterna aprendiz,

Keyth
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4. CARTA AS CIENTISTAS SOCIAIS

Sdo Gongalo / RJ, 13 de agosto de 2023

Este dia est4 bem corrido por aqui. Davi estuda no periodo da manhd, assim, as 6 ho-
ras, eu ja estou acordada para ajuda-lo. Bela estuda no periodo da tarde, iniciando as aulas as
13 horas. Ja imaginou o “corre-corre”? Arruma um, da almoco para outra; ao levar Bela para
escola ja aproveito para buscar o Davi. Isso acontece porque ndo foi uma boa experiéncia ma-
tricular os dois no mesmo turno, pois a educacao infantil sé funciona a tarde, e o Davi — que
ja estuda de manha desde os 2 anos de idade — é uma crianca que acorda cedo e ndo se adap-
tou ao turno da tarde.

Queria comecar essa carta apresentando-lhes o Laboratorio afeTAR, grupo de pesquisa
do qual faco parte desde 2011. L& temos um jeito muito proprio de entender a producgdo de
conhecimentos e de conduzir as pesquisas em psicologia. Vou contar um pouco dessa historia
para vocés. O Laboratério afeTAR é um aglomerado de projetos desenvolvidos no Programa
de Pds-Graduacdo em Psicologia Social, da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (POS-
PSI/UERJ), coordenado pela Alexandra Tsallis — minha companheira académica e orientado-
ra deste processo de escrita chamado tese.

Atualmente, temos uma equipe diversa composta por discentes de graduacdo e pos-
graduacdo, professoras de outras universidades e oriundas de parcerias internacionais. Ao
longo dos anos, o grupo vem propagando uma série de atividades vinculadas a clinica, a ex-
tensdo, ao desenvolvimento e a divulgacdo do conhecimento cientifico e, mais recentemente,
tem se desvelado ao desenvolvimento de tecnologias sociais.

Eu faco parte da primeira equipe de estagiarias formada pela professora Alexandra na
UERJ. Temos uma longa trajetdria juntas! A proposta do estagio era de um atendimento clini-
co de grupo com pessoas com deficiéncia visual no Instituto Benjamin Constant, um centro de
referéncia nacional neste campo. Se quiserem saber mais detalhes dessa histdria, eu conteli
tudo na minha dissertag&o?.

Ao longo dos anos, fomos aprendendo e nos permitindo pensar nas contingéncias no
que tange a construcdo de conhecimento, ensaiando uma pesquisa comprometida com o cam-

po e ndo sobre ele.

2 VIANNA, Keyth. Cartas a deficiéncia visual - Hist6ria(s) de um dispositivo clinico, 2019.
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Pesquisar com e ndo sobre faz parte da proposta concebida pela pesquisadora Marcia
Moraes (2010), nomeada PesquisarCOM, e que nés, do Laboratorio afeTAR, buscamos colo-
car em préatica nas pesquisas que desenvolvemos. Ndo se trata simplesmente de um termo des-
colado da realidade das nossas investigacdes, nds o0 entendemos como uma proposta metodo-
I6gica que se posiciona como uma politica de pesquisa, como sugere o livro Pensar, fazer e
escrever: 0 PesquisarCOM como politica de pesquisa em psicologia (2019), organizado pelas
pesquisadoras Laura Quadros, Marcia Moraes e Irme Bonamigo.

O livro traz o relato de diversos autores e autoras sobre suas experiéncias de campo
que acolhem o PesquisarCOM enquanto fio condutor das praticas. Como o préprio termo su-
gere, “ele carrega uma proposta de pesquisa que ndo toma o outro ou o objeto em questdo
como alvo, como elemento passivo de nossas intervengdes, ao contrario, o PesquisarCOM nos
propGe um fazer com o outro e ndo sobre ele” (QUADROS, MORAES & BONAMIGO,
2019, p. 10). Uma pesquisa que se faz COM € uma prética que rejeita a ideia de uma relacao
hierarquica. Nessa perspectiva, ndo ha sujeitos e objetos, mas uma parceria entre todas as pes-
soas imersas no campo e na producao de conhecimento.

Entender essa parceria é assumir que todas sdo ativas na construcdo do conhecimento.
Em outro momento, Moraes (2010) afirma que devemos compreender todas as participantes
da pesquisa como experts que podem, junto conosco, formular questdes que interessam ao
campo. Aqui, cai por terra a ideia de que apenas a cientista é quem detém todo conhecimento,
ou seja, € a expert da relacdo. Ante 0 exposto, 0 que a autora nos convida a exercer em nossas
praticas de pesquisa € uma distribuicao da expertise. 1sso é bonito demais!

Quando afirmamos que o PesquisarCOM é uma politica de pesquisa é porque nenhu-
ma pesquisa € isenta de interferéncias, tampouco aquela responsavel pelo processo é imparci-
al. Isso quer dizer que toda investigacdo estd inserida em um determinado contexto social,
cultural e politico, igualmente a pessoa que conduz o experimento traz consigo seus valores
éticos e posicionamentos politicos. Poderia todo esse processo ser neutro de fato? Isento de
qualquer tipo de influéncia, caros colegas? Cogito que a beleza do processo de pesquisa e da
producdo de conhecimento estd justamente nessas interferéncias, nesse hibrido de humanos e
ndo-humanos que fabricam um arranjo Unico e, as vezes, até inesperado.

Vinciane Despret (2011) argumenta que o ato de pesquisar € uma experiéncia arrisca-
da e transformadora, porque envolve um encontro com o outro que desafia nossas certezas.
De acordo com a fildsofa, esse risco ndo € algo negativo, mas, sim, uma condi¢do necessaria
para a criacdo de um conhecimento vivo e significativo, isto €, um conhecimento que faca

sentido para toda comunidade participante do projeto.
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Dessa forma, pesquisar ndo se resume a uma pratica técnica e mecanizada, mas en-
volve implicagBes éticas e ontoldgicas. Etica, porque envolve respeito pela autonomia e pela
expertise daquelas que participam do nosso experimento. Ontoldgica porque o encontro cria
novas realidades e formas de compreender o0 mundo, reconfigurando as relagcdes entre pesqui-
sadora, pesquisada e o proprio objeto de estudo.

O ato de pesquisar, enquanto experiéncia transformadora, compromete todas as pesso-
as que compdem o processo. Trata-se de uma transformacdo mdtua e inevitavel, por meio da
qual todas afetam e sdo afetadas e, por isso, reorganizam suas perspectivas sobre 0 processo.
H4, ainda, o carater indeterminado do fazer cientifico, ou seja, desse encontro emerge a pro-
babilidade de produzir coisas inesperadas e de elaborar novos caminhos de conhecimento.

Se nos comprometermos com esse modo de fazer, temos que estar disponiveis para vi-
ver as interferéncias no nosso projeto de pesquisa. Ainda dialogando com Despret (1999), ela
esboca algo interessante sobre isso, chamando esta interagdo de mal-entendido promissor.

Para ela, o mal-entendido promissor é aquele

que produz novas versdes disto que o outro pode fazer existir. O mal entendido pro-
missor, em outros termos, € uma proposicdo que, da maneira pela qual ela se propde,
cria a ocasido para uma nova versao possivel do acontecimento (DESPRET, 1999, p.
328-330).

No texto PesquisarCOM: politica ontoldgica e deficiéncia visual, Marcia Moraes
(2010) relata uma experiéncia de pesquisa que eu gosto muito. Esta foi uma das primeiras
referéncias que li quando iniciei o estdgio com pessoas cegas e com baixa visdo no Instituto
Benjamim Constant (IBC). Nesse texto, a autora debate, a partir da historia de uma menina
com deficiéncia visual que queria se apresentar enquanto bailarina, a ideia de mal-entendido
promissor.

O texto retrata a histéria de uma menina cega do IBC que ensaiava passos de bailarina
para uma apresentacdo teatral. Durante os ensaios, a menina era instruida a agir como uma
bailarina tipica, seguindo referéncias visuocéntricas, ou seja, daquelas que veem, mas que nao
faziam sentido para ela, como “o braco nao deve ser levantado assim, cuide de encolher a
barriga, ndo, ndo é desse jeito que a bailarina gira, preste atencdo nos pés, bailarina anda na
ponta dos pés...” (MORAES, 2010, p.27). Apesar de tentar, seus movimentos eram percebidos
como errados ou destoantes do esperado de uma bailarina ideal.

Essa inviabilidade de representar uma bailarina ndo era intrinseco a menina, mas, sim,
resultado de um arranjo social que valorizava apenas a perspectiva das pessoas videntes. Por

conseguinte, “enquanto a bailarina lhe era apresentada exclusivamente pelo referencial do
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vidente, a menina falhava, era ineficiente, deficiente: ou fazia a bailarina tal como um vidente
a faria, ou fracassava (MORAES, 2010, p.28). Nesse contexto, a menina era vista como defi-
ciente, porgque nao se ajustava aos padrdes impostos. No entanto, seu aparente equivoco abriu
espaco para uma reflexdo mais profunda sobre a experiéncia da deficiéncia visual.

O texto explica que o mal-entendido entre as expectativas da plateia que enxergava e a
forma como a menina interpretava a bailarina ndo deveria ser encarado como um obstaculo,
um erro, mas como algo promissor. Sei que, em um primeiro momento, isso pode soar estra-
nho, mas é promissor, porgque evidencia gue a menina nao € um ser passivo, mas uma expert
capaz de propor novas formas de ser e fazer uma bailarina.

Por fim, o mal-entendido promissor é entendido como uma oportunidade para a trans-
formacgdo mutua, tanto para quem € interrogada quanto para quem interroga. Ele rompe com
intervencdes hierdrquicas e abre caminhos para a producéo de novas experiéncias.

A partir dessa discusséo, Alexandra Simbine et al (2016, p. 125) indagam:

No entanto, aceitar 0s riscos do encontro com o0 outro, dispor-se ao imprevisivel,
tomar o outro como expert e ndo como alvo, nada disso nos parece dado de antemao.
Ha um trabalho a ser feito a fim de compor um corpo-pesquisador que se abra ao en-
contro com a alteridade. Como se faz esse corpo? Como tecé-lo? Como seguir as
versfes que o campo abre sem impor ao outro aquelas que estavam previstas nos
nossos planejamentos?

Se 0 assunto é corpo, ou melhor, construir um corpo, precisamos resgatar Bruno La-
tour e o que significa adquirir um corpo para o autor. Se quiserem saber mais sobre isso, essa
discussdo é realizada com maior profundidade na carta anterior. Mas, em poucas palavras,
tanto Latour (2008, 2012) quanto para a filésofa Annemarie Mol (2008, 2002), ter um corpo é
um processo coletivo. Eu diria um processo coletivo de experiéncias: fisicas, sensoriais e esté-
ticas, logo, fazer um corpo é estar engajado no mundo.

Latour (2008, 2012) propGe que 0 corpo ndo preexiste as interagdes, mas € moldado
por elas, isso inclui as préaticas sociais, culturais e cientificas. As capacidades do corpo, como
sentir (e, aqui, lembro-me do experimento das fragrancias e do treino dos narizes), perceber e
se mover, sdo ampliadas e definidas pelas interacbes com outros atores, sejam eles humanos,
objetos, tecnologias ou instituicdes. Essa perspectiva ndo compreende o corpo como algo fixo,
bioldgico e intrinseco ao individuo, enfatizando seu carater dindmico e relacional. Consequen-
temente, o corpo ndo existe de forma isolada, mas € coletivo, porque sua existéncia depende

da colaboracdo de multiplos atores.
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E na obra The Body Multiple: Ontology in Medical Practice, que Mol (2002) desen-
volve uma compreensdo do corpo como um processo coletivo e multiplo, que se manifesta de
diferentes maneiras dependendo das praticas e contextos em que esta envolvido. Portanto, o
corpo é algo que esta continuamente sendo feito e refeito em diferentes praticas médicas, so-
ciais e culturais.

Dai surge o conceito ontologia pratica, ou seja, 0 corpo é produto continuo das praticas
que o definem e moldam. Para debater essa proposi¢do, tomamos do texto o exemplo do cor-
po de uma pessoa com arteriosclerose. A autora defende que esse mesmo corpo pode ser des-
crito de formas diferentes dentro do saber médico: um corpo bioldgico nos exames, um corpo
experiencial no relato do paciente, ou um corpo técnico durante uma cirurgia. Entdo, o corpo
ndo é apenas algo que existe, mas algo que é continuamente formado através de préaticas. Cada

pratica médica, social, cultural configura o corpo de uma maneira particular.

Nesse momento, o relégio marca 18 horas, é final de tarde e eu estou sozinha em casa,
porque as criangas estdo na casa do meu pai e da minha mée para que eu possa me dispensar
um pouco a esta escrita. N&o é todo dia que consigo fazer tal coisa, mas hoje meus pais tive-
ram uma folga no trabalho e puderam acolher o neto e a neta. Ja bebi 2 xicaras de café, pelo
menos, e devorei uma barra de chocolate branco. Adoro! Nossa, quanta caloria! Saudades das
criancas! Estou com sono, bastante cansada. O barulho da chuva que cai la fora somado ao
anoitecer me convidam a um cochilo. Opa, mais café!

Mais café, porque ainda precisamos conversar um pouco mais sobre os discursos e as
praticas com 0s quais nos comprometemos no Laboratério afeTAR. Vocés ja sabem que to-
mamos aquelas que participam dos nossos experimentos como coautoras na construgéo do
conhecimento. Para nos, ndo faz sentido uma pesquisa que anula as pessoas, 0 contexto, nem
as afetacGes que nos atravessam e nos mobilizam. Agora, 0 que eu quero realcar € o que fa-
zemos com as afetacOes que o campo desperta em nds. Foi nesse contexto que a expressao
“experiéncia de afetacdo” emergiu. Vou explicar melhor cada uma dessas palavras.

O termo experiéncia vai de encontro ao que Jorge Bondia (2002) apresenta no artigo
Notas sobre a experiéncia e o saber de experiéncia. Para o pedagogo, a experiéncia € aquilo
que “nos passa, 0 que nos acontece, o que nos toca. Nao o que se passa, 0 que acontece ou o
que toca” (BONDIA, 2002, p. 21). E esse € o convite: que estejamos disponiveis para acolher

aquilo que nos toca. Ndo se trata de algo que acontece fora, de longe, mas em nos, no NOSsoO
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corpo, que nos mobiliza e afeta. No artigo intitulado Sobre afecTAR: del campo a la escritura

como laboratorio, nds compartilhamos o seguinte:

Assim, nos posicionamos como sujeito ex-posto, ndo impondo, ndo propondo, ndo
opondo, nem mesmo pondo algo em questdo (Bondia, 2002), mas simplesmente nos
expondo a experiéncia. Como num lugar de “ex”, um passo atrds, como um “por-
depois”, esperando que o eco da experiéncia de afetacdo nos forme e transforme,
tornando-nos disponiveis e receptivas(os) aos encontros, riscos e impasses. Com is-
s0, vamos nos afinando enquanto instrumento, nos tornamos sensiveis ao que atra-
vessa 0 outro e performa o campo de pesquisa (TSALLIS et al. 2022, p. 4)%.

A experiéncia e algo que trans(forma). N&o e verossimil viver uma experiéncia se nada
acontece. Eu diria, ainda, que a experiéncia constantemente encontra uma forma de se fazer
corpo. Ela precisa agir em nos e, através de nds, ser, de novo, no mundo. Ndo se é a mesma
pessoa depois de ser tocada por uma experiéncia. Ela convida ao inédito, ao inesperado, cri-
ando também outras matrizes de existéncia.

O mesmo acontece com as afetacdes, quando nos permitimos ser afetadas, somos con-
vocadas a visitar outros lugares em nés e no mundo. Aqui, afetar ndo tem a ver somente com
estar emocionada, constrangida, feliz ou triste. A experiéncia de afetacdo enquanto metodolo-
gia de pesquisa diz sobre aquilo que toca-nos, passa-nos, acontece-nos, e que ndo é suprimido
nos nossos resultados de pesquisa, mas performa nossos corpos e, a partir dai, interfere no
nosso modo de compreender o mundo. Sdo as afetacdes, carregadas por aquelas formiguinhas,
que nos conduzem pelo campo de pesquisa, séo elas que nos orientam e nos mostram quais
rastros valem a pena seguir.

A partir de sua experiéncia etnogréafica vivida no campo da feiticaria na regido do Bo-

cage, a etnologa Jeanne Favret-Saada (2005, p. 13) afirma o seguinte:

Como se vé, quando um etndgrafo aceita ser afetado, isso ndo implica identificar-se
com o0 ponto de vista nativo, nem aproveitar-se da experiéncia de campo para exerci-
tar seu narcisismo. Aceitar ser afetado supde, todavia, que se assuma o risco de ver
seu projeto de conhecimento se desfazer. Pois se 0 projeto de conhecimento for oni-
presente, ndo acontece nada. Mas se acontece alguma coisa e se 0 projeto de conhe-
cimento ndo se perde em meio a uma aventura, entdo uma etnografia possivel.

E isso: se permitir ser afetado é uma escolha, uma escolha que pode alterar o projeto

de pesquisa definido a priori. E preciso estar disposto a rever nossa teoria sobre determinado

3Tradugio livre para: “Nos posicionamos asi, como sujeto ex-puesto, no imponiendo, no proponiendo, no oponi-
endo, ni siquiera cuestionando algo (Bondia, 2002), sino simplemente exponiéndonos a la experiencia. Como en
un lugar de “ex”, un paso atras, como un “poner-después”, a la espera de que el eco de la experiencia de afecta-
cién nos forme y transforme, haciéndonos disponibles y receptivas(os) a los encuentros, riesgos e impases. Con
eso vamos afindndonos como instrumento, nos volvemos sensibles a lo que atraviesa al otro y performa el campo
de investigacion” (TSALLIS et al. 2022, p.4).
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assunto e acompanhar o que o campo quer nos dizer. I1sso ndo é facil, gera inseguranca e frus-

tracdo, mas também o ensejo de produzir uma pesquisa agenciada na experiéncia de afetagéo.

Favret-Saada destaca a importancia da retomada da sensibilidade nas pesquisas, pro-
posta fundamental no nosso entendimento, pois fornece outra possibilidade de pro-
ducdo de conhecimento que escapa as producoes cientificas engessadas na racionali-
dade e intelectualizago da experiéncia. Em sua experiéncia de campo, ndo havia lu-
gar para tecer explicacbes sobre o0 modo de vida dos nativos, vislumbrando explicar
uma teoria cientifica (TSALLIS et al. 2022 p.6).

Um instante, meu telefone esta tocando... é o Davi.

— Ma@e, cadé vocé? Ja jantamos!

Eu digo que o pai esta saindo do trabalho e vai busca-los. Ouco Bela chamando “ma-
mde” do outro lado do telefone, deve estar com sono.

A verdade é que ndo temos muito tempo para essa conversa, em breve eles chegam!
Mas enquanto isso...

Aceitamos, engquanto uma equipe de pesquisadoras e pesquisadores, a proposta que
Favret-Saada e ANT/TAR nos fazem e, marcamos sua importancia no nome que escolhemos
para nos representar, vocés ja conhecem, € o Laboratorio afeTAR! Ja dizia Jorge Bondia
(2002, p. 21): “As palavras com que nomeamos 0 que somos, o que fazemos, o que pensamos,
0 que percebemos, ou o que sentimos sdo mais do que simplesmente palavras”. E ele conti-

nua:

Eu creio no poder das palavras, na forca das palavras, creio que fazemos coisas com
as palavras e, também, que as palavras fazem coisas conosco. As palavras determi-
nam nosso pensamento porque N30 pensamos com pensamentos, mas com palavras,
ndo pensamos a partir de uma suposta genialidade ou inteligéncia, mas a partir de
nossas palavras. E pensar ndo ¢ somente “raciocinar” ou “calcular” ou “argumentar”,
como nos tem sido ensinado algumas vezes, mas é sobretudo dar sentido ao que so-
mos e ao que nos acontece. E isto, o sentido ou o sem-sentido, é algo que tem a ver
com as palavras. E, portanto, também tem a ver com as palavras 0 modo como nos
colocamos diante de nds mesmos, diante dos outros e diante do mundo em que vi-
vemos. E o modo como agimos em relagéo a tudo isso [...] (BONDIA, 2002, pp.20-
21).

4 Traducéo livre para: “Favret-Saada (2005) destaca la importancia de retomar la sensibilidad en las investigaci-
ones, propuesta fundamental, a nuestro entender, pues ofrece otra posibilidad de produccién de conocimiento
que escapa a las producciones cientificas enyesadas en la racionalidad e intelectualizacién de la experiencia.
Investigadoras como Haraway (1995), Conti y Silveira (2016) discuten la influencia que ejercen los hombres-
blancos-europeos en la produccién de conocimiento y lo que Ilamamos ciencia. Estamos de acuerdo con ellas y
vamos en contra de la llamada cultura eurocéntrica donde la racionalidad es el principal requisito para validar el
conocimiento cientifico” (TSALLIS, et al. 2022, p.6).
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Desta maneira, a palavra “afeTAR” carrega uma dupla histéria: a mengdo a Teoria
Ator-Rede expressa na lingua portuguesa como TAR e a palavra afetacdo enquanto actantes

que agenciam as pesquisas desenvolvidas no laboratorio.

Caminhavamos juntas na experiéncia de um estagio, quando em uma pausa fomos
convocadas a nomear isso que tanto nos move: um jeito de fazer pesquisa que nos
encontrou e fora engendrando um modo outro de ser pesquisadora - mesmo que ndo
soubéssemos muito bem o que isso significava. Sé era diferente. Nos s6 sentiamos!
Uma sensacdo de corpo cheio de algo que ndo sabiamos descrever ou traduzir, nos
tomava a cada encontro. Uma inquietacdo em busca de um nome nos levou a olhar
para isso que estava transbordando em nossos corpos. Comegamos a trocar mensa-
gens que, como espelho, refletiam o fluxo de contagio que nos impulsionava e nos
faziam querer anunciar como é bom fazer parte deste trabalho. [...] Conversavamos
sobre isso, palavras nos passavam na intengdo de dar sentido a tudo o que viviamos.
Algumas palavras viajaram de um lado para o outro e se apresentaram na tela dos
nossos telefones. Mas uma palavra sobre todas as outras ficou: afeto. “Gosto desta
palavra!” -- “Eu também!” Dizemos uma a outra. Uma de nos a escreveu num peda-
cinho de papel sem nenhuma pretenséo. Sé era preciso experimentar, perceber como
ela se ajeitava na folha amassada. Mas no momento em que a escrita ia se mostran-
do, emerge daquela folha antes em branco e sem vida a palavra a-f-e-t-a-r. Foi assim
que o afeto de que falamos pediu para ser inscrito. Permanecemos um tempo enca-
rando a palavra meio sem entender como ela foi parar la na folha. Fomos nés quem a
escrevemos ou ela propria se inscreveu? Tamanha foi a for¢a do a-f-e-t-a-r que ela
ndo se contentou s6 no papel. Ficou ressoando em nos, virou verbo! a - fe - tar... a -
fe - tar... Ecoando insistentemente, nos mostrava a que veio. La estava a TAR encar-
nada - renascida em nossos corpos. ‘afeTAR é o que engendra e faz-fazer os atores
que compBem o Laboratério afeTAR. Aqui eu sou verbo, movimento e faco movi-
mentar um modo de produzir conhecimento (Nascimento & Silva, 2019) (TSALLIS
etal., 2022, p. 5)°.

O trecho acima foi escrito por duas estagiarias do Laboratorio afeTAR: Loise Lorena
do Nascimento e Larisse Silva. Essa historia é tdo bonita, e eu estava 4, eu fiz e sou parte
disso. Nesse fragmento esta expressa a forma como a expresséo “afeTAR” emergiu para no-

mear nossas praticas de pesquisa. Ja havia muito tempo que tinhamos o desejo de nomear o

5 Tradugio livre para: “Caminabamos juntas en la experiencia de una préctica, cuando en una pausa fuimos con-
vocadas a darle nombre a eso que tanto nos mueve: una manera de hacer investigacién que nos encontrd y fuera
engendrando otro modo de ser investigadoras, aunque no supiéramos muy bien lo que eso significaba. Apenas
era diferente. jNosotras solo lo sentiamos! Una sensacion de cuerpo lleno, de algo que no sabiamos describir o
traducir nos tomaba en cada encuentro. Una inquietud en busca de un nombre nos llev6 a observar eso que esta-
ba transbordando en nuestros cuerpos. Empezamos a intercambiar mensajes que, como un espejo, reflejaban el
flujo de contagio que nos impulsaba y nos hacia querer anunciar lo bueno que es formar parte de este trabajo
[...JConversdbamos sobre eso, las palabras que nos surgian en la intencidn de dar sentido a todo lo que viviamos.
Algunas palabras viajaron de un lado al otro y se presentaron en la pantalla de nuestros teléfonos. Pero quedo
una palabra sobre todas las otras: afecto. “jMe gusta esta palabra!”, “;A mi también!”, dijimos una a la otra. Una
de nosotras la escribi6 en un pedacito de papel sin ninguna pretensién. Habia que probar, percibir como quedaba
en la hoja arrugada. Pero, en el momento en que la escritura se iba mostrando, emerge de aquella hoja antes en
blanco y sin vida la palabra a-f-e-c-t-a-r. Asi fue como el afecto del que hablamos pidié ser escrito. Permaneci-
mos un momento encarando la palabra medio sin entender cémo habia ido a parar alli a la hoja. ¢Fuimos noso-
tras quienes la escribimos o ella misma se escribid? Tamafia fue la fuerza del a-f-e-c-t-a-r que esta palabra no se
contentd apenas con el papel. Se qued6 resonando en nosotras, jse hizo verbo! a - fec- tar... a - fec - tar... Reso-
nando insistentemente, nos mostraba a qué vino. Ahi estaba la TAR encarnada-renacida en nuestros cuerpos.
“afecTAR es lo que engendra y hace-hacer a los actores que componen el Laboratorio afecTAR. Aqui yo soy
verbo, movimiento y hago mover un modo de producir conocimiento (Nascimento y Silva, diario de campo, Rio
de Janeiro, 2019) (TSALLIS etal., 2022, p 5.)".
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grupo, mas precisava ser um nome que também falasse de nos e do que acreditamos enquanto

cientistas.

Pesquisar no modo afeTAR ¢é dar visibilidade & maneira como o corpo e os afetos
engendram uma metodologia de trabalho, por isso o corpo para nds designa mais
gue uma presenca em campo, trata-se de um instrumento de e na pesquisa. Favret-
Saada permitiu-se enfeiticar, pois seu corpo precisava experimentar a feiticaria para
que a sua pesquisa de campo nao fosse algo descolado da real experiéncia vivida pe-
los nativos. Assim, “ndo hé corpo sem sensibilidade, sem afetacdo. O corpo se cons-
tréi na afeccdo. O modo como esta construcao serd feita ndo esta dado, o corpo se
faz com as maltiplas possibilidades de ser afetado (Conti, 2015, p.53) (TSALLIS et
al., 2022, p.7)%.

N&o apenas a palavra “afeTAR” tem para nds um sentido, a palavra “laboratério” tam-
bém. Mas essa historia vai ficar para outro dia.
As criancas chegaram!

Até breve!

Keyth Vianna

®Tradugdo livre para: “Investigar en el modo afecTAR es dar visibilidad a la manera como el cuerpo y los afec-
tos engendran una metodologia de trabajo, por eso para nosotros, el cuerpo designa mas que una presencia en
campo, se trata de un instrumento de la investigacion. Asi, “no hay cuerpo sin sensibilidad, sin afectacion. El
cuerpo se construye en la afeccidn. EI modo en que esta construccién sera realizada no esta dado, el cuerpo se
hace con las multiples posibilidades de ser afectado” (CONTI, 2015). (TSALLIS et al. 2022, p.7)”.
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5. CARTA AO LABORATORIO AFETAR

Se algo me aproxima de outras vidas, isso tem poténcia (Monique BRITO, Tereza
BREDARIOL, Keyth VIANNA, Alexandra TSALLIS e Ronald ARENDT, 2019, p.
291).

Sdo Gongalo / RJ, 16 de julho de 2024

Ol4a, companheiras! Presumo que vocés estejam se perguntando por que uma pesqui-
sadora compartilha experiéncias tdo intimas em sua tese de doutorado. A questdo é que ndo €
legitimo, neste texto, separar a autora da pessoa que escreve as linhas que vocés leem. Ela sou
eu e eu sou ela. Aqui, estou eu por inteira, com minha escrita encarnada e produzida nas afe-
tacGes que me constituem.

Escrever tem me ajudado a reencontrar as palavras abafadas pela dor. Quando compar-
tilho minhas experiéncias ndo me sinto tdo sozinha. As palavras, anteriormente sem sentido,
comecam a formar frases e n6s podemos nos encontrar. Creio ser esse um dos frutos que a
escrita das cartas desperta nas leitoras. Desse modo, temos duas palavras importantes que per-
formam esse texto. Eu me refiro as palavras: escrita e cartas.

Vamos comegar falando da escrita!

Eu tenho costume de olhar pela janela a noite, agora ja € quase meia-noite e tem um si-
Iéncio arrebatador 14 fora. Tenho vontade de pegar a cadeira e o computador e me sentar 1a
fora para escrever, sentindo aquele ar fresco. Enquanto apreciava a imensiddo que existe la
fora, me veio a seguinte coisa a mente: “escrever € pensar com as maos”!

Parece que as minhas méos sdo capazes de saber, antes de mim, 0 que meus pensa-
mentos querem insinuar. Muitas vezes, eu vou descobrindo o que eles tém a dizer no momen-
to em que toco as teclas do computador. Eu me surpreendo!

Mas entendo que a escrita € mais do que a mera transcricdo de palavras e ideias, tem
mais a ver com o proveito de experimentar as afetacdes e as suas conexdes através das letras e
frases. NOs escrevemos, estranhamos, reescrevemos, vislumbramos conexdes e, por efeito
disso, reinventamos também aquilo que nos atravessa e constitui. Novas afetacGes emergem.
A escrita € em vista disso: uma dobra de n6s no mundo.

Dizer que a escrita ¢ “uma dobra de n6s no mundo” ¢ afirmar que a escrita ndo se re-

duz a uma atividade técnica, isolada, tampouco neutra. Trata-se de um processo profundamen-
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te relacional, situado e transformador no qual as pessoas se inscrevem no mundo enquanto
reconfiguram suas relages com ele.

Desse modo, a escrita ndo apenas registra 0 mundo, mas intervém nele. Ela é uma pra-
tica ativa que dobra a pesquisadora e 0 mundo em novas formas de existir e de pensar. Essa
transformacdo é mutua: a escritora se dobra no mundo e, a0 mesmo tempo, contribui para
dobrar o mundo em novas configuragdes.

No Laboratorio afeTAR seguimos com a certeza de que um texto ndo nasce pronto.
Alias, eu diria que ele nunca esta, apenas chega 0 momento em que a gestacdo acaba e ele
precisa nascer — ir para 0 mundo. Em um primeiro momento, o texto surge como lhe é possi-
vel, € o que chamamos de primeira camada, os escritos aparecem sob a forma de rascunho,
como também ressalta o socidlogo Howard Becker no livro Truques da escrita (2015).

Nesse estagio inicial da escrita, as ideias, ainda desconexas, come¢am a surgir na folha
em branco. As discussdes rasas e superficiais demandam tempo para crescer. No livro Mo-
rangos Mofados, o escritor brasileiro Caio Fernando Abreu (2015, p. 96) diz que: "[...] escre-
ver é enfiar um dedo na garganta. Depois, claro, vocé peneira essa gosma, amolda-a, trans-
forma. Pode sair até uma flor. Mas 0 momento decisivo é o0 dedo na garganta”. Podemos

compreender a primeira camada da escrita como esse dedo na garganta.

Apo0s essa primeira camada, esse primeiro rememorar, vamos maturando o texto, fa-
zendo os testes de tor¢do, levando-o as Gltimas consequéncias. 1sso pode acontecer
por meio de perguntas que nos digam como levar isso adiante, como: O que 0 campo
esta nos perguntando através daquela escrita-laboratério? O que ele ja nos diz? O
que ainda precisamos buscar? Essa camada vai se tecendo a medida em que olhamos
para o texto e fazemos perguntas e que suas respostas nos possibilitam explicar me-
Ihor o que aconteceu para quem ndo vivenciou o que estamos contando. E um cami-
nho para agregar entendimento para aquele que I& (TSALLIS et al., 2022, p.8).”

Apds um tempo de descanso — e essa € mais uma das proposic¢des que colocamos em
pratica em nossos escritos — chegamos a segunda camada do texto. Nesta hora, dedicamo-
nos ao seu amadurecimento, propondo novas discussdes, articulagdes e aprofundamentos. E
chegada a hora do teste de tor¢do (TSALLIS & RIZO, 2010), ou seja, € 0 momento de inter-

rogar o texto e experimenta-lo.

’ Tradugdo livre para “Luego de esa primera capa, ese primer rememorar, vamos madurando el texto, haciendo
las pruebas de torsion, llevandolo hasta las dltimas consecuencias. Eso puede ocurrir por medio de preguntas que
nos digan cdmo llevar eso adelante: ;qué nos estd preguntando el campo a través de aquella escritura-
laboratorio? ;/Qué es lo que ya nos dice? ;Qué precisamos buscar aun? Esa capa se va estableciendo a medida
gue miramos el texto y hacemos preguntas, y que sus respuestas nos permiten explicar mejor lo sucedido a quien
no vivencio lo que estamos contando. Es un camino para agregar entendimiento a aquel que lee” (TSALLIS et.
al., 2022, p.8).
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Deste modo, escrever é laborar. Afirmo isto, inspirada na proposicdo de Bruno Latour
(2012), de que o texto é o anélogo funcional de um laboratério. Se podemos concordar que
laboratdrio é um lugar de observacao, experimentacao e producdo de um determinado campo
de estudo, logo, a escrita é nosso laboratorio! E na escrita que a pesquisa acontece realmente,
porque € nela que as conexdes e as controvérsias do campo ganham corpo. Primeiro, 0 corpo
da pesquisadora, depois o corpo do texto e, entdo, um mundo diferente existe, porque escre-
vemos, porque fazemos ele existir com 0 nosso texto.

E ai surge um terceiro momento do texto, que intitulamos de terceira camada. Nesta
ocasido, aquela que se debruca sobre o escrito analisa o0 que segue para 0 mundo e 0 que nédo
faz mais sentido continuar para a publicacdo. O trabalho nessa etapa é fazer o texto transbor-
dar, ou “Em outras palavras, ¢ quando atentamos para o acontecimento que de fato nos mar-
cou, a situacdo sobre a qual ndo se pode deixar de contar. Sobre tudo o que aconteceu, 0 que
precisa seguir em frente porque nos transformou” (TSALLIS et al., 2022, p.8)8. E, com isso, 0
texto vai se modificando, crescendo, ganhando corpo, identidade e capacidade de transmitir
para as leitoras as afetacGes que performaram cada linha do texto.

Dai outra discussdo importante irrompe: que mundo(s) criamos com nossos escritos?
A servigo de qué ou de quem escrevemos? E para que serve? Com as nossas palavras criamos
um mundo e ndo outro. Deixamos em evidéncia um acontecimento e ndo outro. O que nao
escrevemos, apaga-se. A nossa responsabilidade é com o que estamos fazendo existir com
nossos textos. Quais mundos? Quais historias? Quais pessoas?

Marcia Moraes e Alexandra Tsallis (2016), com essa mesma inquietacdo, escreveram
o0 artigo Contar historias é povoar o mundo. Vocés devem conhecer! Reparem sé o tamanho
da nossa responsabilidade! Elas reforcam a poténcia de contar as historias da comunidade que
participa dos nossos dispositivos de pesquisa. Com isso, entendo esse exercicio como uma
pratica politica, ratificando o compromisso de fazer jus ao encontro com o campo.

Nesse ensaio, vale marcar que ndo se trata simplesmente de falar sobre a vida de ou-
tras pessoas, ou mesmo sobre a nossa, ou sobre a minha. Ha uma intengé@o nas histérias que
contamos? Sim, com certeza! Ndo é uma escrita ingénua, antes, queremos que as historias
relatadas em nosso laboratério sejam flechas capazes de alcancar outras historias e outras vi-
das. Isso € politico! O pessoal pode, sim, ser politico quando conecta outras vozes, outras

existéncias e outros mundos disponiveis para habitar.

8 Tradugdo livre para “En otras palabras, es cuando atentamos para el acontecimiento que de hecho nos marcé, la
situacion sobre la cual no se puede dejar de conta. De todo lo ocurrido, lo que necesita proseguir porque nos
transformé” (TSALLIS et al., 2022, p.8).
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Em um artigo de 2024, que compus em parceria com pesquisadoras do grupo, intitula-
do Historias de um dispositivo clinico: carta ao capacitismo que nos habita, falamos um pou-
co sobre essa articulagdo entre o pessoal e politico. A expressdo “o pessoal ¢ politico” foi uti-
lizada pela primeira vez na década de 1970, no titulo de um ensaio escrito pela jornalista e

ativista feminista Carol Hanisch, The Personal is Political ° (1969).

Para nos, pesquisadoras mulheres, compreender o contexto em que surge essa dis-
cussdo do pessoal e do politico mobiliza muitas afetacGes. Nao poderia ser diferente,
ja que somos mulheres; mulheres-brancas-pesquisadoras que ao se dedicarem a pra-
tica cientifica experienciam, ainda, as opressdes destinadas ao ser mulher numa so-
ciedade patriarcal. O encontro com a expressdo “o pessoal ¢ politico” nos convoca,
entdo, a pensarmos politicamente as experiéncias pessoais das mulheres e de outros
grupos oprimidos, como as das pessoas com deficiéncia (VIANNA et al., 2024, p.
9).

EscreverCOM: com quem? com o qué? para qué? é o nome do texto escrito pela Thais
Silva (2017), em parceria com outras pesquisadoras, no qual compartilham uma importante
provocacao inspirada em Donna Haraway quanto a nossa responsabilidade com o que escre-
vemos. Elas explicitam: “Afinal, herdamos de Haraway (2008) um ensinamento de seu pai:
‘Escrever ¢ uma forma muito fina de fazer uma vida’. Quais vidas fazemos existir com as
narrativas que escrevemos? (SILVA et al., 2017, p.183). Dessa forma, o pessoal é potente, é
politico, quando nos aproxima de outras vidas e engendra outras conjunturas de existéncia.

O texto nos convida a pesquisar com, mas, também, a escrever com. Escrever com a
coletividade que compBe nossos dispositivos de pesquisas, com suas historias, com seus inte-
resses e dificuldades. Esse “com” vale também para nos, pesquisadoras, para as angustias e
afetacdes que nos atravessam, configurando, deste modo, uma abordagem colaborativa e rela-
cional para o ato de escrever e pesquisar. A vista disso, trata-se de uma postura ética e politica
que reconhece as relagdes, as afetagdes e as experiéncias compartilhadas no processo de pro-
ducdo de conhecimento.

Com as historias fazemos historias! Essa € a proposic¢ao do livro Les Faiseuses d'his-
toires. Ce que les femmes font a la pensée produzido pelas filésofas Vinciane Despret e Isa-
belle Stengers (2011).

O livro explora o papel das mulheres na criagdo de historias, ideias e conhecimentos,
focando em como as mulheres transformam o pensamento e a forma como nos relacionamos

com o mundo. As autoras interessam-se pelas contribui¢cGes femininas que, muitas vezes, sdo

° O ensaio faz parte da coletinea SHULAMITH, Firestone; KOEDT, Anne (Ed.). Notes from the second year:
women's liberation: major writings of the radical feminists. New York: Radical Feminism, 1970.
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invisibilizadas pela histéria dominante e patriarcal, dado isso combinam filosofia, antropolo-
gia e estudos feministas para discutir como as mulheres “fazem histéria” de maneira ativa,
tanto em um sentido literal — criando narrativas e historias — quanto em um sentido mais
abstrato, moldando o pensamento humano e as praticas culturais.

O livro utiliza exemplos da ciéncia, do cotidiano e da cultura para mostrar como as
mulheres, ndo apenas participam da historia, mas desempenham um papel transformador, evi-
denciando que o fazer historico das mulheres nédo se limita a grandes feitos, mas também se
revela nas pequenas acdes do cotidiano que impactam o pensamento e a sociedade. Isso é fas-
cinante! Desse modo, a discussdo trazida pelas autoras demonstra como as mulheres, com
suas perspectivas e experiéncias, sao agentes ativos na formacdo do mundo e das ideias.

Mais uma vez, sou levada a pensar sobre a minha, sobre a nossa responsabilidade, en-
quanto pesquisadoras em relaco aos textos que escrevemos. E preciso cuidar para que a nos-
sa escrita ndo diminua a vida das pessoas e as suas possibilidades de ser e estar no mundo.
Precisamos cuidar para que a nossa escrita ndo seja aquela da histdria Gnica.

Chimamanda Ngozi Adichie (2009), escritora nigeriana, € quem nos alerta sobre 0s
perigos da historia Ginica em sua palestra do TED (Ideas Worth Spreading). Nessa apresenta-
cdo, ela enuncia que contar apenas uma Unica versdo sobre uma cultura, um povo, ou uma
personagem limita nossa percepgdo da complexidade e da diversidade do mundo, refor¢ando
esteredtipos e criando perspectivas distorcidas da realidade.

Ela afirma que a histéria Unica € capaz de aniquilar vidas. Mas, o que seria uma histo-
ria Unica? Penso que produzimos uma histdria Gnica quando em nossos textos encerramos a
vida e a historia daquelas que comp8em nossas pesquisas dentro dos nossos quadros de refe-
réncias e teorias a priori. Quando propagamos apenas uma maneira de ser e estar no mundo.
Quando negamos as pessoas o direito de resistir e de transbordar em nossos escritos, porque
tais coisas ndo fazem parte do “projeto inicial”. E quando eu digo que tenho fibromialgia e
0UuCOo que eu ndo vou conseguir fazer muitas coisas na vida.

Adichie diz: “A tnica historia cria estereotipos. E o problema com esteredtipos ndo ¢
gue eles sejam mentira, mas que eles sejam incompletos. Eles fazem uma historia tornar-se a

tinica histéria”!. Decerto, ndo é mentira que eu ndo consigo/conseguirei fazer muitas coisas

10 A Conferéncia Anual de 2009 que ocorreu no periodo de 21 a 24 de julho, em Oxford, no Reino Unido. O
TED € uma iniciativa global de promocao de palestras curtas, que ndo ultrapassam mais do que 18 minutos,
ministradas por pessoas que realmente tém algo importante a dizer. Em 2009, Chimamanda falou sobre Os peri-
gos de uma Unica histéria. O video foi, posteriormente, publicado no Youtube. Acesso através do link:
http://www.youtube.com/watch?v= D9lhs241zeg

1L A transcrigdo do video esta disponivel em https://www.geledes.org.br/chimamanda-adichie-o-perigo-de-uma-
unica-historia/



https://www.geledes.org.br/chimamanda-adichie-o-perigo-de-uma-unica-historia/
https://www.geledes.org.br/chimamanda-adichie-o-perigo-de-uma-unica-historia/
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em minha vida por causa da fibromialgia, mas muitas pessoas ndo conseguem fazer coisas por
diferentes raz6es. Temos nossas limitacfes e nem por isso todas as pessoas fibromidlgicas
vivenciam a sindrome da mesma forma. Podem achar que existe uma histéria Unica da fibro-
mialgia, mas existem multiplas histérias de mulheres que insistem em criar outras formas de
viver e de habitar o mundo.

Desse modo, é crucial ouvir e compartilhar maltiplas historias para entender a huma-
nidade em toda a sua diversidade e para superar preconceitos. Falar das historias evidencia a
pluralidade de narrativas e experiéncias que coexistem em cada lugar, cultura e ser humano,
assim sendo é nossa responsabilidade buscé-las para construir um entendimento mais verda-
deiro do mundo.

Essa conversa foi demasiada longa! Que tal uma pausa?

Para mim, ndo é imaginavel falar de escrita sem relembrar das palavras de Gloria An-
zaldla (2000, p. 232) no texto Falando em Linguas, no qual ela transmite a seguinte mensa-

gem:

Por que sou levada a escrever? Porque a escrita me salva da complacéncia que me
amedronta. Porque ndo tenho escolha. Porque devo manter vivo o espirito de minha
revolta e a mim mesma também. Porque o mundo que crio na escrita compensa 0
que o mundo real ndo me d&. No escrever coloco ordem no mundo, coloco nele uma
alca para poder segura-lo. Escrevo porque a vida ndo aplaca meus apetites e minha
fome. Escrevo para registrar o que 0s outros apagam quando falo, para reescrever as
historias mal escritas sobre mim, sobre vocé. Para me tornar mais intima comigo
mesma e consigo. Para me descobrir, preservar-me, construir-me, alcancar autono-
mia. Para desfazer os mitos de que sou uma profetisa louca ou uma pobre alma so-
fredora. Para me convencer de que tenho valor e que o que tenho para dizer ndo é
um monte de merda. Para mostrar que eu posso € que eu escreverei, sem me impor-
tar com as adverténcias contrarias. Escreverei sobre o ndo dito, sem me importar
com o suspiro de ultraje do censor e da audiéncia. Finalmente, escrevo porque tenho
medo de escrever, mas tenho um medo maior de ndo escrever.

Depois de ler essa passagem, alguns minutos de siléncio se instauram. N&o da para ler
isto e seguir como se nada tivesse acontecido.

Que palavras instigantes, desconcertantes e inspiradoras, ndo acham? Através de um
texto, em forma de cartas, Gloria Anzaldda — mulher negra, chicana, Iéshica — convoca as
mulheres de cor, expressao utilizada pela propria autora, a criarem sua propria escrita sobre si.

Para isso, a autora bagunca as regras tradicionais no que diz respeito a escrita formal, e afir-
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ma: “[...] Nos convencem que devemos cultivar a arte pela arte. Reverenciarmos o touro sa-
grado, a forma. Colocamos molduras e metamolduras ao redor dos escritos. Nos mantemos
distantes para ganhar o cobigado titulo de “escritora literaria” ou “escritora profissional”
(p.230). Ao inveés disso, Anzaldua cria suas proprias regras, encontrando na escrita a brecha
para criar um mundo no qual se sinta pertencente. Mundo criado atraves da escrita!

A escrita com a qual me comprometo € essa escrita marcada e situada, como afirmam
Donna Haraway (1995) e Annemarie Mol (2008). Nao me interessa uma escrita neutra, enri-
jecida e distante da realidade que me cerca. E desse modo que, como pesquisadora, eu me
disponho a produzir conhecimento, a fazer ciéncia! Neste ponto, posso citar a ciéncia no fe-
minino, aquela discutida pelas filésofas Haraway (1995), Isabelle Stengers (1989) e Viviane
Despret (2011), e na qual eu me inspiro.

Haraway desvela as conveniéncias que uma producdo de conhecimento embasada na
perspectiva feminista pode trazer para a elaboracdo de uma ciéncia outra, engajada na pers-
pectiva de "pontos de vista que nunca podem ser conhecidos de antemé&o, que prometem al-
guma coisa extraordinaria, isto é, conhecimento potente para a constru¢cdo de mundos menos
organizados por eixos de dominacdo" (HARAWAY, 1995, p. 24).

Defender o feminino na ciéncia esté relacionado com um modo de produzir conheci-
mento, apesar das questdes de género ndo serem desconsideradas, essa discussdo faz-se fun-
damental, uma vez que o lugar delegado as mulheres na atividade cientifica é aquele da sensi-
bilidade; lugar daquelas que, simplesmente, contam histérias enquanto os homens fazem cién-
cia e s8o os cientistas “de verdade”. Tal pratica diz mais sobre um posicionamento da pesqui-
sadora diante do campo e da producdo de conhecimento aos quais se dispde, isto €, diz mais
sobre um jeito de fazer do que sobre quem faz. E uma visdo de mundo. N&o ha aqui a suges-

tdo de uma outra razdo para a préatica cientifica,

[...] mas a exploragdo daquilo que a razdo pode, se for libertada dos modelos disci-
plinares que a normatizam. A exploracdo das razdes efetivas que se pode ter para
ndo se sentir “a vontade” dentro das ciéncias, mesmo quando para elas se tem voca-
¢do. A tentativa, ndo mais isolada, mas solidaria e explicita, talvez, de resistir a irra-
cionalidade social das ciéncias (STENGERS, 1989, p. 431).

Na ciéncia, que se ocupa do feminino, o campo é um lugar de tensdo, no qual a pes-
quisadora é posta em questdo a todo instante; um lugar onde as interrogacGes que emergem
sdo acolhidas mesmo que ndao compreendidas em um primeiro momento. O problema néo é
descartado, ele fala. Fala conosco. Aponta a nossa relagdo com o campo, que € ativo, que ndo

se submete as nossas intervencgdes cientificas, que ndo hesita. Por consequéncia,
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[...] ndo é o pesquisador que coloca o problema, mas sim o material ou o campo.
Significa entender que o material ou campo tem uma histéria para contar e que é
preciso aprender a decifrar. Ou ainda, dito de outro modo, que o campo cria 0 ca-
S0, nos interroga, nos oferta uma possibilidade para compor uma histéria desse
encontro (Josselem CONTI & Marilia SILVEIRA, 2016, p.57).

Nesse panorama, a objetividade percorre caminhos muito distintos daqueles dos cien-
tistas ocidentais modernos. De acordo com Haraway (2005, p.21), uma ciéncia objetiva € uma
pratica politica e ética, “que diz respeito a corporificagdo especifica e particular e ndo, defini-
tivamente, como algo a respeito da falsa visdo que promete transcendéncia de todos os limites
e responsabilidades A moral, ¢ simples: apenas a perspectiva parcial promete visdo objetiva”.

Sobre esta proposi¢do Ronald Arendt e Marcia Moraes (2016, pp. 16-17) alegam que:

A questdo colocada pela autora incide justamente na afirmacéo de que a objetividade
ndo diz respeito a um desengajamento ou a uma purificagdo maxima do conheci-
mento a fim de alcangar com precisdo o objeto “la fora”. Os objetos ndo preexistem
num mundo “la fora”, eles s@o antes efeitos de praticas de mapeamento, sdo efeitos
de fronteiras que se engendram cotidianamente nas lutas nas ruas, nas bancadas dos
laboratérios e também na escrita. A objetividade é um projeto politico — e epistemo-
I6gico — de mapeamento de fronteiras. O que conta como objetividade a partir de
nossas praticas de pesquisas? A resposta a essa pergunta é dada localmente por um
conhecimento que ndo apaga as suas marcas, mas que se afirma como conhecimento
objetivo na justa e na exata medida em que € local, situado, mediado.

Esse modo de abordar a objetividade denuncia que todo conhecimento é mediado.
Com isso, revela as relagbes de poder que estdo em jogo na producdo de conhecimento e que
marcam a producdo cientifica. Nesta situacdo estd em cena um modo de fazer ciéncia, cujo
conhecimento local e parcial é o fundamento para uma ciéncia objetiva. A parcialidade aqui
nédo tem a ver com falta de objetividade, mas com a afirmacgéo de que todo conhecimento pro-
duzido diz de uma objetividade local (HARAWAY, 1995). Isso significa dizer que ndo ha
neutralidade e que o desejo de generalizacdo do conhecimento &, por certo, inalcangavel.

Mas o que Haraway quer dizer quando afirma que o conhecimento é invariavelmente
parcial e situado? Bem, entendo que ela assume a ideia de que o conhecimento produzido nédo
pode ser generalizado, ou seja, aplicado em todo lugar e a todas as pessoas. Logo, o conheci-

mento se refere a uma producdo negociada entre actantes.

Situado quer dizer que o olhar neutro, desengajado, é impossivel. Toda 6tica € uma
politica de posicionamentos, € 0 que afirma a autora. Conhecer &, inexoravelmente,
conhecer a partir de alguma conexdo, ou antes, conhecer é uma préatica intra-
relacional, de tal modo que aquele que conhece e aquilo que é conhecido sdo efeitos,
consequéncias, da intra-relacionalidade. Trata-se, pois, de afirmar, como também faz
Latour (2012), que tudo aquilo que se pretende global ndo é sendo feito em algum
local (ARENDT & MORAES, 2016, p.18).
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Localizar o saber é assumir uma postura reflexiva, o que exige que a observadora ex-
plicite e revele suas posicOes e interpretagdes, evidenciando os valores envolvidos na sua
perspectiva de andlise (Hawaway, 1995) e, com isso, ela pode situar histérica e politicamente
0 conhecimento que é ininterruptamente coproduzido. Destarte, fica evidente que a proposta
da autora para a producdo de conhecimento tem como ponto de partida o reconhecimento do
caréter politico e comprometido do fazer cientifico. Esta proposi¢do pode ser compreendida
como uma alternativa a pretensa ilusdo em relacdo a objetividade da ciéncia moderna que
preconiza a cientista como detentora de todo o saber, fomentando um conhecimento que se
apresenta como instrumento de dominagéo, uma vez que se propde universal.

As contribuicfes Haraway para a construgdo de uma ciéncia que, de certa forma, ca-
minha na contramdo do que tradicionalmente se compreende como cientifico, vai desenhando
contornos mais precisos no que tange a minha postura enquanto pesquisadora. Ao trilhar o
caminho da ciéncia no feminino pude me dar conta de algumas coisas: primeiramente, sinto-
me uma espécie companheira, usando os termos de Haraway (2005), daquelas que, assim co-
mo eu, compreendem que produzir conhecimento é produzir realidades, é forjar mundos. Em
segundo lugar, o que me mobiliza é a eventualidade de anunciar que o saber produzido sobre
as outras pessoas fortalece as relacGes de poder inerente a producdo cientifica, seja ela qual
for. E, por isso mesmo, por ndo haver neutralidade, por entender que toda préatica de pesquisa
é uma prética politica, marcada, parcial, insisto em seguir nesta direcéo.

Sigo junto com vocés e o Laboratério afeTAR. Nossa coordenadora, Alexandra Tsal-
lis, plantou em mim uma semente muito especial e sei que essa semente foi plantada em vocés
também. E aquela que queremos mudar o mundo com nossas pesquisas!

Inspirados na ANT / TAR, enquanto pesquisadoras, assumimos que ciéncia é a produ-
¢do de conhecimento que valoriza todos 0s actantes imersos no processo. Isto quer dizer que
diferente do que se entende tradicionalmente enquanto processo cientifico, ou seja, a pesqui-
sadora imparcial, o objeto de estudo passivo e o controle das variaveis, a fim de testar uma
teoria ja estabelecida, ndo fazem sentido na pratica com a qual estamos engajadas.

A realidade ndo ¢ algo dado e pré-estabelecido, produzida a revelia de nossas agoes e
que pode ser apreendida e decifrada. Esse modo de pesquisar caracteriza o que John Law
(2004) denomina de “realismo euro-americano”, e assumir tal perspectiva é comprometer-se
com uma politica que sistematicamente exclui aquilo que escapa aos quadros de referéncia.

Dialogando com o socidlogo, Marcia Moraes (2010, p.33) indaga:

A questdo que ele levanta é: o que fazemos quando em nossas praticas de pesquisa
lidamos com realidades que sdo multiplas, heterogéneas, fugidias, complexas? Co-


https://www.sinonimos.com.br/ininterruptamente/
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mo lidamos— metodologicamente — com o que é fugidio, hibrido, isto é, com aquilo
que néo se encaixa com o realismo euro-americano?

Sem duvida trata-se de um questionamento desconcertante.

O realismo euro-americano refere-se a um conjunto de suposi¢des que sustentam a ci-
éncia, a politica e a cultura ocidentais. Esse conceito evidencia as formas como o conheci-
mento ocidental constr6i uma realidade Unica, estavel e objetiva, que pode ser revelada por
meio de préticas cientificas, ignorando a multiplicidade e as complexidades do mundo. No
texto After Method ou Depois do método, Law (2004) discute como os métodos cientificos
tradicionais, muitas vezes, impdem uma ordem e uma simplicidade que ndo correspondem a
complexidade do mundo. Ele argumenta que precisamos de métodos que acolham a multipli-
cidade, a incerteza e a ambiguidade.

Desde muito cedo, na vida académica, ainda nas primeiras aulas de metodologia na
graduacdo, aprendemos que as teorias existem para serem testadas. Que devemos formular
nossas hipdteses e leva-las a campo para afirma-las. Mesmo que tenhamos fé nesse modo de
fazer pesquisar, 0 campo em todo tempo nos interroga. Podemos tentar cala-lo? Sim, pode-

mos! Mas ele grita, anuncia as controvérsias e os mal-entendidos.

Quero reafirmar que a ciéncia com a qual me comprometo é expressa através da minha escri-

ta. Lembro-me das palavras de Marilia Silveira & Josselem Conti (2016, p.58):

A escrita € uma maneira de experimentar uma pratica desse feminino na ciéncia.
Como nossa politica de pesquisa, o feminino é o posicionamento que mencionamos
acima, o modo como tratamos o que nos acontece em campo. Fazer aparecer as hesi-
tacBes, as controvérsias, 0s momentos que poderiamos ter deixado de fora da escrita,
mas decidimos incluir. Aqui, experimentamos a abertura de frestas (Conti, 2015) em
nossos textos, frestas que nos colocam a pensar principalmente que mundos estamos
compondo e queremos produzir com as nossas pesquisas. Em suma, em nossa escrita
deixamos aparecer 0 que importa para essa composicdo de mundo que desejamos

L.].

Escrever € um ato politico! Nesta tese deixo aparecer aquilo que importa para compor
0 mundo que desejo: um mundo multiplo. Um mundo, no qual as mulheres-mé&es-cientistas-
com deficiéncia possam existir com suas singularidades. E € em razdo disso que, tal como
Gloria Anzaldla, eu gosto de escrever cartas. Entendo que as cartas me permitem transitar
pelos mundos que quero performar. Diante disso, a escolha por esse género ndo é ingénua,
escolhi as cartas, porque elas firmam os viesses éticos e politicos que amparam a minha escri-

fa.
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Ah, as cartas!

O meu encontro com as cartas aconteceu durante o mestrado, em 2017, enquanto eu
vivia um processo dificil em relacdo a escrita. Por mais que eu tentasse, ela ndo acontecia. Em
alguns momentos pensei que ndo conseguiria expressar em palavras (escritas) o tema da defi-
ciéncia visual que me propus a pesquisar na época. Nao havia espaco pra mim naquela escrita
académica enrijecida e nem para o0 que eu queria dizer, escrita essa para a qual fui moldada
durante os anos da graduacdo. O que eu tinha para escrever ndo se encaixava em nenhum dos
moldes gque havia conhecido até entdo. Dai em diante, passei a me interessar sobre as discus-
sbes em torno da escrita até que encontrei as cartas... compartilho com VOcés 0 que escrevi na

minha dissertacdo de mestrado:

Encontro nas cartas a possibilidade de falar para alguém “de verdade” sobre a minha
experiéncia enquanto pesquisadora, de comunicar as marcas que me fizeram ver o
que vi, escutar o que escutei, sentir o que senti. A carta é uma escrita que aproxima,
nos aproxima, convoca, exige caminhar junto. A carta me permite falar das condi-
¢Oes de feitura e foi isso que me fez entender o campo. Isso ndo quer dizer que eu j&
sabia 0 que deveria escrever, mas que faltava encontrar um jeito. Ndo, ndo é isso! Eu
SO pude mapear o campo, 0s atores envolvidos nele, enquanto escrevia. Se a metodo-
logia é como entendemos 0 campo, as cartas também fazem parte da minha metodo-
logia (VIANNA, 2019, p. 12).

Ao me aproximar das cartas, encontrei-me com obras e pesquisadoras que também vis-
lumbraram nelas a possibilidade de escrever para alguém, dando um novo sentido para o ato
de escrever. No livro O género epistolar ou o pensamento némade, a professora de literatura
francesa Brigitte Dias (2016) analisa como as cartas oferecem um espa¢o de comunicacao
hibrido, que transita entre o intimo e o publico, o literario e o documental, criando uma forma
de pensamento que ela chama de "ndmade", ou seja, um pensamento em movimento, fluido e
aberto a maltiplas interpretagdes. A autora argumenta que o género epistolar caminha na con-
tramdo das estruturas fixas da narrativa tradicional, permitindo uma escrita marcada pelo dia-
logo, pela incerteza e pela incompletude. Esse carater némade reflete a propria natureza das
cartas, que dependem da troca entre remetente e destinataria. Em resumo, Diaz apresenta o
género epistolar como uma forma de pensamento dindmico e errante, contrariando categorias
rigidas e convidando a exploracéo de novas possibilidades de escrita e de relacdo entre aquela
pessoa que escreve e a pessoa que lé.

A carta me consente enunciar os hibridos que compdem a minha escrita: uma escrita
heterogénea e misturada. Essa escrita é latente aquelas que se permitem o desafio de transpor
em palavras aquilo que afeta. Trata-se de uma escrita que exige o desprendimento de deixar-

se ver, como nos encoraja o filésofo e historiador Michel Foucault (1992). A carta me permi-
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te, ainda, uma aproximacdo de vocés. Sinto que ao escrever uma carta, falo para e com al-
guém, que a minha escrita tem um rumo e que me faco presente em algum lugar. No texto A

escrita de si (1992), Foucault afirma que a carta

faz o escritor ‘presente’ aquele a quem a dirige. E presente ndo apenas pelas infor-
magdes que lhe da acerca da sua vida, das suas atividades, dos seus sucessos e fra-
cassos, das suas venturas ou infortinios; presente de uma espécie de presenca imedi-
ata e quase fisica (FOUCAULT, 1992, p.136).

Mais do que uma escolha estética, a escrita das cartas é uma estratégia metodoldgica
que favorece o dialogo e a abertura ao inusitado. As cartas permitem uma escrita mais pessoal
e reflexiva, que valoriza o encontro entre diferentes vozes e perspectivas. Além disso, escre-
ver cartas € um modo de entender que a producdo de conhecimento, e todo o rigor que o en-
volve, também pode ser construido a partir de uma narrativa mais intimista, de uma narrativa
que aprecie 0s vieses pessoal e politico como actantes que atuam e performam a pesquisa
cientifica.

O livro Cartas para pensar politicas de pesquisas em psicologia organizado pelas
pesquisadoras Gilead Marchezi Tavares, Marcia Moraes e Anita Guazzelli Bernardes (2014)
propGe uma reflexdo sobre as praticas de pesquisa em psicologia, utilizando o género epistolar
como forma de didlogo e construcdo do pensamento através da escrita de cartas publicadas
por diversos autoras e autores que se dedicam a pratica cientifica.

As cartas mostram como o saber é construido a partir de experiéncias singulares, en-
contros e afetacdes. Esse enfoque amplia o entendimento do processo de pesquisa, reconhe-
cendo-0 como uma pratica viva e enraizada na experiéncia. A obra defende que pesquisar €
um ato politico porque envolve escolhas éticas, afetivas e existenciais. Sendo assim, refletir
sobre politicas de pesquisa € pensar também sobre o0 impacto da ciéncia na vida das pessoas,
nas relagdes sociais e na transformacdo do mundo.

Com as cartas posso desenvolver uma escrita capaz de abrigar aquilo que a ciéncia
moderna tenta purificar, isto é, a natureza e a sociedade, como nos alerta Bruno Latour
(1994). Essa ideia é defendida pelo autor no livro Jamais fomos modernos, no qual ele anun-
cia que nédo faz sentido separar o mundo natural do mundo social, o sujeito do objeto, uma vez
que a construcdo de conhecimento se da de forma hibrida e articulada. A vista disso, por mais
que se insista na purificacdo, tal pratica acaba por suscitar a proliferacdo dos objetos que séo,
e sempre foram, hibridos. Desse modo, parece-me inutil resistir ao pressuposto de que ndo ha
separacdo entre vida e ciéncia, ou entre vida e escrita. Em relacdo a isso, Gloria Anzaldua
(2000, p. 233) diz:



58

eles mentiram, nao existe separacao entre vida e escrita [...] O perigo ao escrever é
ndo fundir nossa experiéncia pessoal e visdo do mundo com a realidade, com nossa
vida interior, nossa historia, nossa economia e nossa visdo. O que nos valida como
seres humanos, nos valida como escritoras. O que importa sdo as relac@es significa-
tivas, seja com nés mesmas ou com 0s outros. Devemaos usar 0 que achamos impor-
tante para chegarmos a escrita. Nenhum assunto é muito trivial. O perigo é ser muito
universal e humanitaria e invocar o eterno ao custo de sacrificar o particular, o femi-
nino e 0 momento histérico especifico.

Ao reler o trecho supracitado, no qual a autora fala sobre vida e escrita, imediatamen-
te, sou levada a obra literaria Escrevivéncia de Concei¢do Evaristo publicada em 2020. A es-
critora brasileira conta da sua paixdo pela escrita, que desde muito nova, ainda no primario, a
escrita fazia parte dela, muitas vezes, como uma forma de escamotear a realidade de uma me-
nina negra que usava a imaginacgdo para criar um mundo onde ela se sentia pertencente. A
escrita a salvou do adoecimento. Ela conta de um texto que escreveu na adolescéncia, intitu-
lado Samba Favela e que teria sido um primeiro esforco para passar para o0 papel uma experi-

éncia que ndo cabia mais em si.

Hoje, relendo o texto, vejo que “Samba Favela” foi a semente de Becos da Memoria.
Foi a experimenta¢do de uma escrita, marcada por uma escrevivéncia. Criei aquele
texto, o primeiro, a partir de um lugar especifico, particular, a minha vivéncia de jo-
vem moradora em uma favela. Talvez naquele momento, eu confirmava para mim
mesma, sem saber ainda, que a escrita me seria possivel. Escrevivéncia vem dai, da-
quele texto (EVARISTO, 2020, p.32).

A escrita de Evaristo acontece pela necessidade de compartilhar o vivido e uma expe-
riéncia que precisava sair do ambito estritamente privado, porque nao cabia mais em seu cor-
po. E é assim que sua escrita nasce: de uma experiéncia que precisava transbordar para sobre-
viver, politizar e ressignificar. Importa destacar que essa narrativa pessoal esta profundamente
entrelacada com a historia de uma coletividade. A escrevivéncia reconhece que, ao narrar es-
sas experiéncias, outras vozes também ganham ressonancia.

Devo confessar que, de vez em quando, eu brigo com a escrita. Apago, escrevo e
reescrevo, fico dias sem querer pensar nela. Sinto-me uma péssima escritora. E que esta regu-
larmente me faltando palavras. Mas, ao encontrar Conceigdo Evaristo, entendi que nem toda
vez as palavras vao dar conta de explicar o vivido, por mais transbordamento que a escrita
permita, nem sempre ela vai traduzir de forma literal o que estd no &mbito da experiéncia.
Imagino que o conceito de escrevivéncia seja essa tentativa de trazer para a escrita a experién-
cia vivida, ndo obstante, essa aproximacdo acaba deixando algo de fora, algo que nenhuma

palavra é capaz de explicar. Como nos alerta a escritora, realmente fica um vazio.

Quero a dindmica das palavras pronunciadas no cotidiano, as que movimentam a
vida e ndo as que dormem no dicionario. Vou ao dicionario, sim, para acorda-las e
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leva-las para se movimentarem no texto. E quando ndo as tenho disponiveis, in-
vento, aglutino umas as outras. Mas sei também que palavra alguma da conta da
vida. Entre o acontecimento e o dizer sobre ele, o escrever sobre ele, fica sempre
um vazio (EVARISTO, 2020, p.37).

N&o pensem que isso € ruim, pelo contrario, porque é nesse vazio que fica, que se pro-
duz outros e novos sentidos. E nesse vazio que fica que mais gente pode chegar e se acomo-
dar. E nesse vazio que fica que outras vozes se juntam. E nesse vazio que fica que a minha
propria experiéncia pode ser interrogada. Se esse vazio ndo existisse, a “escrevivéncia” seria
como uma fotografia, imdvel, estatica, ninguém entra, ninguém sai. Nada se move. A condi-
cdo de ressignificar a experiéncia acontece no vazio.

Com afetacdes,

Keyth Vianna
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6. CARTA AO MEU SOBRINHO: O ANJO LORENZO

Sdo Gongalo / RJ, 15 de outubro de 2024

Meu amor, meu coracao transborda de saudades. Por aqui, no dia de hoje, € comemo-
rado o dia da conscientizacdo da perda gestacional, neonatal e infantil. Ha sete meses ou, para
ser mais exata, hd 215 dias, eu perdia vocé; o0s seus avos, 0 novo netinho; e, a sua mée e seu
pai, 0 segundo filho. Faltam palavras para descrever aquela manhad de domingo, aquela manha
de domingo na qual vocé partiu. N&o imaginei sentir uma dor e um amor tdo profundo por
alguém que eu ainda nem havia conhecido.

Sua mae, Nathalia, e seu pai, Junior, ja viveram uma gestacio precedente a sua. E...
vocé tem um irmdo ou uma irmd ai com vocé. Ndo deu tempo de saber se era menino ou me-
nina, mas sei que VOCEs ja se encontraram. Seus pais anunciaram essa primeira gravidez em
abril de 2023. Tudo corria dentro do esperado: cansaco, enjoo, vémitos, até que no dia 9 de
junho de 2023, na ultrassonografia de 12 semanas, recebemos o aviso de que o cora¢do do
bebé havia parado de bater. Doeu. Déi demais perder alguém, mesmo sem conhecer aquele
serzinho, ele ou ela ja fazia parte da nossa familia.

Seguimos!

Alguns meses depois sua mae engravidou novamente. 1sso mesmo, era sua vez! Nessa
ocasido, ficamos mais receosos com a novidade, com medo mesmo, sabe? Mas téo felizes
com a sua chegada em nossas vidas. Ndao demorou muito e a mamée teve alguns problemas,
um pequeno descolamento de placenta, que acontece quando esta se separa da parede do Utero
antes do parto, mas vocés estavam bem, sé precisavam de repouso, repouso e mais repouso. E
la se foram 3 meses. Ufa! Estava tudo bem com a placenta e com vocé. A barriga crescia dia
apos dia! Vocé crescia dia apos dia! Ficamos mais animadas, aproximava-se o fim do ano e a
sua mae resolveu fazer o cha revelacdo para descobrir se vocé era menino ou menina no dia
de Natal. Foi uma bagunga! Encomendamos bolo, painel, arco de bola, docinho ao mesmo
tempo em que preparavamos a ceia de Natal. N6s adoramos o Natal!

A noite do dia 24 chegou. Seus pais eram sé alegria. Entre rabanadas, castanhas, bexi-
gas e um bolo surpresa que revelaria o seu sexo, vivemos aquela noite intensamente. A meia-
noite se aproximava e era chegada a hora de descobrir se o recheio do bolo era azul ou rosa,
se quem estava a caminho era Geovana ou vocé, Lorenzo. Reunimo-nos em volta da mesa

com familiares e amigos. Sua mae estava linda naquele vestido branco. De frente para o bolo
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e com uma taga nas maos, cla dizia: “Fechem os olhos. Nao vale olhar ainda!”. Contamos
todos até 3 enquanto a mamae e o papai partiam o bolo delicadamente com a taca. 1, 2, 3... e,
quando abri os meus olhos, era Lorenzo!

O reldgio marcava meia-noite. Feliz Natal! Era hora dos presentes. Abraca aqui, rasga
sacos de presente dali. Sabe, sua avé Leci e eu compramos dois macaces lindos para vocé e
entregamos para 0s seus pais naquela noite. Sua mae os colocou sobre a barriga, ja imaginan-
do como vocé ficaria lindo neles! E n6s também. Ceamos com muita alegria! Aquele foi um
Natal diferente e ficara guardado em minha memoria.

Dificil conter as lagrimas.

Lembro-me de cada detalhe daquela noite, do brilho nos olhos de seus avos “babdes”,

da sua mae, do seu pai...

Um novo ano se inicia: 2024 chegou! A barriga da mamée continuava a crescer, mas
um novo exame mostrava que pelas artérias dela ndo estava passando oxigénio e nutrientes
suficientes para vocé e que a mamde tinha chance de desenvolver pré-eclampsia, uma condi-
cao na qual hd um aumento da pressdo arterial e de proteina na urina. Seguimos, com cautela
e esperanca de que tudo ficaria bem, sua mée iniciou a medicacédo para afinar o sangue e de-
sobstruir as artérias.

O exame seguinte apresentou uma melhora. Que alivio! Ao mesmo tempo, a pressao
comegou a subir. Mais exames! Porém, o exame seguinte ndo foi tdo bom, mas vamos la!
Aguardavamos apreensivas. Era perceptivel nos olhos da sua mde o medo. Aquele brilho e
alegria que carregava em seu olhar comecaram a dividir espaco com a angustia. Parecia que
ela estava ciente que algo ndo estava bem!

Na madrugada do dia 24 fevereiro de 2024, a mamae ndo passou bem. O que temia-
mos aconteceu: ela teve um pico de pressao alta e a placenta descolou. Muito sangramento e a
suspeita de vocé entrar em sofrimento fetal fez seu pai correr com vocés para o hospital. Sua
mée ja estava ciente do que tinha acontecido antes mesmo do médico dizer. Ela sabia que vo-
cé nasceria naquele dia, pelo menos é isso que contou o seu pai.

Meu telefone tocou as 4 horas da manhd, era a vovo Leci quase sem voz dizendo que a
sua mée estava no hospital. Ela ndo tinha muitas informagdes, na verdade, ninguém tinha. Em
meio a correria, seu pai ligou para a vovo avisando que vocés chegaram ao hospital e que vo-

cé iria nascer! Eu s6 pensava: “mas a Nathalia s esta com 26 semanas”.
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Troquei a roupa correndo e fui para 1a. Cheguei por volta das 5 horas da manha e, para
minha surpresa, vocé ja havia nascido. Foi tudo muito rapido! Sua maée, ao entrar no hospital,
foi encaminhada imediatamente para o centro cirdrgico, estava perdendo muito sangue e vocé
corria risco de vida. Na recepc¢édo do hospital, aguardavamos noticias.

— Nasceu! Lorenzo esta bem, mas foi para neonatal — Dizia a mensagem que o pa-
pai nos enviou, pelo celular, enquanto ainda estava dentro do centro cirurgico.

— E a Nat? — Perguntamos a ele.

— Ela vai demorar um pouco, porgue o Utero ndo quer contrair e 0os médicos ndo con-
seguem fechar a barriga! Talvez tenha que retirar o Utero!

Outro susto! Os minutos pareciam horas, e nada da mamée sair do centro cirurgico.

O celular vibrou. Era uma nova mensagem do papai: “Aplicaram uma injec¢ao para fa-
zer o Utero contrair. Estdo fechando. Mas se dentro de 6 horas ele ndo contrair de vez, vao
abrir novamente para retirar o utero!”

Nossa! Que desespero! Queria tanto te ver!

Mais alguns minutos que pareciam horas e a mamde foi para o quarto. Enfim, pude vé-
la! Eu sei que vocés nem puderam ficar juntos, sentir o toque e o cheiro um do outro. Mas ela
te viu de longe e confiou que o melhor para vocé era ser levado imediatamente para a unidade
de tratamento intensiva, a UTI neonatal. Eu sei que doeu ndo ter ido direto para os bragos dela
e, finalmente, dar um rosto para aquela voz tdo doce que vocé ouviu por quase 7 meses. Foi
doloroso demais para a maméde também ndo poder olhar seu rosto, segurar sua maozinha e,
enfim, saber se vocé teria ou ndo o nariz do papai... te levaram antes disso! Era necessario.

A mamae estava fraca, havia perdido muito sangue. Precisou, depois de algumas horas
de repouso no quarto, ser encaminhada para a UT]I, porque as plaquetas estavam muito baixas
e a pressdo um pouco alta. Ela ficou uns 2 dias por 14 até se recuperar. Vocé de um lado e ela
do outro. Seu pai hesitou em ir até a UTI neonatal. Ele contou que ficava olhando a incubado-
ra de longe, aquelas maquinas apitando o deixavam muito nervoso. Ele s6 queria saber se vo-
cé estava bem. la até 14, olhava, ainda de longe, e voltava para nos dar informagdes. S6 os pais
podem entrar na neonatal, de modo que, eu, a vové Leci e 0 vovd Ivan ndo conseguimos te
conhecer. Sé por fotos tiradas pelo papai.

O encontro com a mamde demorou um pouco, eu sei. Mas ela s6 pode ir a UTI neona-
tal depois que foi para o quarto novamente e estava mais forte. Eu ndo encontro palavras que
sejam capazes de detalhar esse momento, até porque eu ndo estava la, mas imagino que ela
sentiu um misto de emog0Oes: uma alegria imensa de finalmente conhecé-lo e um medo enor-

me de perdé-lo.
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Os dias passaram e a mamée foi se recuperando e recebeu alta do hospital, mas ainda
ndo podia leva-lo para casa, vocé era muito pequeno e ainda inspirava cuidados. Mas vocé
ndo ficou sozinho um dia sequer, o0 papai e a maméae passavam horas com vocé la, todos 0s
dias. A mamae me disse que vocés conversavam muito, e que ela falou para vocé sobre toda a
familia.

Os dias foram passando... até que suas plaquetas comegaram a baixar. Ficamos muito
preocupadas. Fizeram transfusdo, mudaram a medicacdo e nada de melhorar. Mais uns dias se
passam e descobrem uma bactéria no intestino. VVocé ia precisar fazer uma cirurgia para inves-
tigar melhor o que estava acontecendo. Ah, recordo que perderam 0 seu acesso, porque VOCé
nédo parava quieto e ainda puxava os fios da incubadora. Menino levado. A cirurgia foi reali-
zada e, apesar do seu estado ser grave, VOCé seguia conosco.

No sabado a noite, 9 de marco, encontramo-nos com o papai e maméae para saber mais
detalhes da cirurgia. Eles estavam exaustos, abalados, mas cheios de esperanga. Seguiam fir-
mes. Seu pai nos disse que o maior desafio seria vocé vencer aquela noite. Estavamos jantan-
do, mas a comida entalava na garganta. “VVamos acreditar, vai dar tudo certo”, diziamos uns
aos outros com coracao em pedagos.

Fomos para casa com uma angustia enorme no peito. Ndo consegui dormir bem aquela
noite. S6 pensava em vocé. Pedia a Deus que ndo o levasse. Em algum momento da madruga-
da, a titia pegou no sono de tdo cansada. De manha cedinho, ao despertar, vi seu tio Ricardo,
com o celular na méo conversando com o seu pai. Estranhei a hora. Estava muito cedo. Seu
tio tentava esconder a conversa de mim, eu perguntava 0 que estava acontecendo e ele nédo
dizia, s6 pedia para eu esperar. “Esperar o que? O que houve? E Lorenzo, ndo é?”, perguntava
aflita. Ele insistia para que eu me acalmasse. Ate que me aproximei do telefone e consegui ler
a mensagem do papai que dizia: “perdemos ele!”.

Perdemos vocé! Nesse momento, eu me perdi também.

Vocé foi tdo forte, mas uma parada cardiorrespiratoria foi demais para vocé naquela

madrugada e, entdo, vocé descansou.

Agora posso reviver tudo o que senti e pensei naguela manha de domingo. E acho que
sempre vou. Nao conseguia me levantar da cama, enquanto chorava, eu repetia: “ndo é possi-

vel! N&o é possivel!”. N&o queria aceitar que vocé havia partido tdo cedo. Néao ainda!
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Como iria contar isso para a vovo e o vov0? Fui para a casa deles em seguida, pensan-
do em como contaria que 0 neto deles havia partido. Repasso 0 momento em que abri 0 portéo
e encontrei neste instante seu avé lvan na area de servico, de la ele perguntou: “esta tudo bem,
filha?”. Eu, com a voz embargada, disse baixinho: “vem ca, pai, vamos conversar!”. Esperei
por ele, caminhei em dire¢do a cozinha, onde estava a vovo Leci. A dor era tanta que escorria
pelos olhos! A vové me olhou e nada precisou ser dito. Abragamo-nos.

Eu tenho um sobrinho, o Davi e a Isabela tem um primo, e ele é vocé, Lorenzo! Eu sei
gue vocé ndo teve a chance de sentir o colo do papai e da mamée, tampouco 0 meu, mas seli
que 0 amor que carregamos em nos, até hoje, vocé pode sentir. Mesmo que a mamae, quando
finalmente te pegou nos bracos e te abragou, ndo tenha podido te olhar nos olhos, pois eles ja
haviam se fechado, ainda assim, eu sei que vocé recebeu todo o amor dela. Nenhuma méae
devia perder um filho/uma filha! Mas quando uma mée perde, todas as outras perdem um
pouco também.

Quando pude te ver foi em seu vel6rio. Ao me aproximar de vocé, daquele menino tdo
pequeno, que foi tdo corajoso, mas que precisou partir, percebi o quanto vocé é parecido com
a mamde, mas tem o nariz do papai. Lembro-me de acarinhar seu rosto tentando gravar cada
detalhe no meu coragéo, ndo queria correr o risco de esquecé-lo. E ndo esqueco. Nem poderia.
Vocé usava um dos macacdes que a vové Leci e eu te presenteamos no Natal. Sabe, foi uma
cerimdnia muito bonita. Vocé esteve cercado de muitas pessoas queridas. Seus pais? Eles ndo
sairam do seu lado nem um minuto, a mamae buscava suas maozinhas para segura-las e o
papai te carregou nos bracos até a ultima despedida. Que pessoas incriveis!

Lorenzo Vianna Campos, vocé ficou apenas 15 dias neste mundo, mas vocé vive todos
os dias em nossas lembrancas, em nossas conversas de familia, em nossa saudade. VVocé vive

em nos e através de nos!

Com amor,
Tia Keyth
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7. CARTA PARA MINHA AMIGA BRUNA: MAE DO GAEL E DO ANJO CAIO

Sdo Gongalo / RJ, 27 de outubro de 2024

No entanto, nem toda memoria se transforma ou é transformada em rastro. Ela pre-
cisa ser registrada e compartilhada para que essa tarefa se concretize. Ela precisa
existir para além de mim ou de quem a viveu, ou entdo serd apenas uma memoria,
que pode ser constitutiva de quem eu sou, mas, ainda assim, ficara no registro in-
terno (Jeanne Marie GAGNEBIN, 2006, p.21).

Aqui o relégio marca 21 horas e 20 minutos, as criangas ja estdo dormindo, pois nos
temos o habito de nos deitarmos cedo. Assim que elas adormeceram, cada uma de um lado,
agarradas em mim, fico um tempo descansando, para variar o dia foi bem corrido: preparar o
almoco, lavar roupa, levar crianca para escola, depois para a fonoaudiéloga, em seguida, dei-
xar no futebol...

Sabe, amiga, depois da partida de Lorenzo, a vida ficou suspensa por meses... ¢ acho
gue ainda esta. A carta antecedente, escrita para ele, e 0 ensejo de escrevé-la, tém me ajudado
a seguir com a escrita, ¢ como se algo em mim tivesse “destravado”. Nao ¢ algo que eu saiba
explicar, pelo menos ndo ainda.

Precisei de tempo para me permitir seguir com a minha vida, pois ndo me parecia justo
continuar como se nada tivesse acontecido. Era o luto impondo sua soberania. E, assim, os
meses foram passando e eu cada vez mais distante daqui ia ficando. Eu sentia que precisava
escrever uma carta contando tudo o que havia acontecido, mas ndo havia palavras em mim, s
lembrancas e frustraces sobre tudo o que poderia ter sido e ndo foi. Nesse caso, afastei-me da
escrita e do ato de escrever. Meu corpo estava atravessado por uma experiéncia de afetacéo
que s6 sabia sentir, sentir e sentir. Eu ndo era capaz de articular as palavras e nomear o que
me passava.

Foram 7 meses de siléncio, as palavras se recolheram nesse periodo. Meu corpo preci-
sava de tempo para descansar e encontrar um caminho pelo qual fosse viavel seguir. O tempo
se mistura no luto: ora parece que ja faz muito tempo, ora parece que foi ontem que Lorenzo
se foi. Eu ndo sabia como lidar com aquela enxurrada de sensacfes e emoc¢Oes que a partida
antecipada dele despertou em mim. Na verdade, eu ainda ndo sei! N&o sei se ha um novo ca-

minho a ser seguido, talvez o caminho seja 0 mesmo. Ja eu, ndo sou mais a mesma.
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Eu estou aqui tentando desenhar passos com as palavras, buscando caminhar, mas te-
nho tropegado em tristezas. A jornada parece mais longa agora. A folha em branco aberta no
meu computador parece maior.

Sei que hoje ndo é um dia comum para vocé. Neste dia, 27 de outubro, o Caio, seu
primogénito, completaria mais um ano de vida. No presente, posso afirmar que compartilha-
mos a dor do luto, claro que em lugares diferentes, vocé no lugar de mée e eu no lugar de tia.
Lembro-me como foi dificil quando o Caio partiu. Agora ha pouco, quando nos falamos pelo
celular, fiquei com uma frase que vocé me disse e que ainda esta pulsando em mim.

Eu perguntei como estava se sentindo e vocé respondeu que esteve mais sensivel nos
ultimos dias e que, durante o café da manha, conversou com seu filho Gael, atualmente com 2
anos idade, que naguele dia o Caio completaria mais um ano de vida. Pelas minhas contas ele
faria 8 anos, certo? Vocé contou que conversou com o seu cagula, mostrou fotos do irmao.
Isso é t&o bonito. E tdo bonito como vocé mantém o Caio por perto. E eu te disse isso na men-
sagem e acrescentei que minha familia vem se movimentando nessa direcdo em relacdo ao
Lorenzo. E, diante disso, vocé respondeu: “Eterniza-los é a maneira que encontramos de se-
guir!”.

“Eterniza-los é a maneira que encontramos de seguir!”, essa frase ficou ressoando em
mim.

Vocé disse em poucas palavras 0 movimento que, até agora, eu ndo era capaz de no-
mear, ndo com tanta beleza! Obrigada por tanto! Isso me fez pensar na importancia de coloca-
los aqui, isso mesmo, colocar o Caio e 0 Lorenzo nesta tese € uma forma de eterniza-los e de
sequir.

Tenho que confessar que ndo planejei escrever quase nada do que vocé esta lendo ago-
ra. A escrita foi se fazendo, o que precisava ser dito e compartilhado foi chegando e se con-
sumando escrita, fazendo-se texto. Estou apenas me permitindo ser escrita nesse momento,
deixando-me derramar, sem pedir desculpas por isso, como me encoraja Ryane Ledo (2019, p.
70):

Vocé precisa ser mais parecida com a dgua

ndo tem que ser porto seguro a todo instante

pode ser correnteza e aproveitar pra levar

algumas coisas embora

pode ser onda grande no oceano e afogar o que ja
nédo

importa

se desfazer nas margens

em grandes pedras
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ultrapassa-las

pra notar que nada te impede

vez em quando virar uma cachoeira

daquelas enormes e inalcangaveis

ou entdo lagoa calma mas distante

s6 nada quem pegar a trilha

vocé pode ser aquele fluxo de agua que desce en-
tre

as frestas de uma rocha

e mostra que algumas rachaduras sdo necessarias
para que a beleza nasca

quente ou fria

abundante ou serena

jamais peca desculpas

por se derramar.

Esse poema é de uma beleza e de uma poténcia impar, ndo acha? Quantas vezes nos
desculpamos por nos derramar? Eu mesma, reiteradamente, desculpo-me em funcéo disso,
crio justificativas na tentativa de explicar o porqué me deixei ser observada, sentida, lida, der-
ramada. Hesitei, e ainda hesito, com a minha escrita, com esta que chega até vocé e que eu
ousaria dizer: “sou eu derramada em palavras!”. Mas ndo quero mais permitir que tal hesita-
¢do me impeca de me derramar. E ndo vou. Sabe por qué? Porque estd cada dia mais evidente
para mim, a minha dificuldade, ou melhor, a minha impossibilidade de separar a escrita daqui-
lo que eu sou, ou seja, daquilo que estou vivendo e experienciando.

Ando de um lado para o outro dentro de casa e aproveito para recolher alguns brinque-
dos que estdo pelo chédo, apesar de ser um ato em vao ja que, bem cedo, as criangas irdo espa-
Ihar tudo novamente. Decido abrir a minha estante, 14 estdo os meus livros, vejo todos empi-
Ihados, e sentada no chdo vou deslizando o olhar pelos titulos. N&o faco ideia do que estou
procurando!

Nesse interim encontro o livro Lembrar, Escrever e Esquecer de autoria da filosofa
Jeanne Marie Gagnebin (2006) e, imediatamente, penso: “E isso!”. “Isso, 0 que?” vocé deve
estar se perguntando. E que o livro aborda a questdo da narragdo, da memdria e do testemu-
nho, dialogando com autores como Walter Benjamin, Primo Levi, Franz Kafka, dentre outros.
Vou te contar mais sobre ele.

Eu ja havia lido alguns capitulos tempos atras e trazé-lo para ca faz todo sentido quan-
do avalio a escrita enquanto um ato politico. Por qué? Porque tal discussdao me encoraja a nar-
rar a experiéncia, a minha experiéncia. Como afirma o ensaista Walter Benjamin (1994, p.
201) “O narrador retira da experiéncia o que ele conta: sua propria experiéncia ou a relatada
pelos outros. E incorpora as coisas narradas a experiéncia dos seus ouvintes”. Desse modo, a

narrativa-escrita que neste lugar se engendra tem o intuito de partilhar a experiéncia, apostan-
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do que tal inscrigdo, que as memorias gravadas se tornem rastros. Rastros que nos conectem e
nos permitam ressoar as vidas que ndo podemos mais abragar.

No capitulo “Historia, Memoria e Testemunho”, a autora resgata as proposi¢des ben-
jaminianas para salientar que o desaparecimento da narrativa tradicional esta atrelado a perda
ou ao declinio da experiéncia. Tal afirmativa despertou alguns questionamentos em mim.
Vamos a eles!

O primeiro é: 0 que seria essa tal “narracdo tradicional”? A discussdo suscitada por
Gagnebin sugere que essa narrativa tradicional remete a questdo da transmissibilidade, isto €,
aquela narrativa da experiéncia passada de geracdo em geragdo, “[...] algo, portanto, que
transcende a vida e a morte particulares, mas nelas se diz algo que concerne aos descendentes.
Uma dimensdo que simultaneamente transcende e ‘porta’ a simples existéncia individual de

cada um de né6s” (2006, p.50). Mais adiante, ela continua:

A perda da experiéncia acarreta um outro desaparecimento, o das formas tradicio-
nais de narrativa, de narracdo, que tém sua fonte nessa comunidade e nessa transmis-
sibilidade. As razdes dessa dupla desaparicdo provém de fatores histéricos que, se-
gundo Benjamin, culminaram com as atrocidades da Grande Guerra — hoje, sabe-
mos que a Primeira Guerra Mundial foi somente 0 comego desse processo. Os so-
breviventes que voltaram das trincheiras, observa Benjamin, voltaram mudos. Por
qué? Porque aquilo que vivenciaram ndo podia mais ser assimilado por palavras
(GAGNEBIN 2006, pp. 50-51).

Voltaram mudos! Precisei ler e reler varias vezes esta frase. Prontamente, atentei-me
para um outro elemento que se soma a discusséo sobre a narracdo, a saber: como narrar aquilo
que, muitas vezes, parece inenarravel? Seria a narrativa (sem excec¢do) capaz de traduzir uma
experiéncia? Nao sei dizer, mas analiso algumas pistas que talvez possibilitem a narrativa
uma maior aproximacédo da experiéncia vivida. Eu diria que a primeira se traduz na seguinte
proposicdo: para narrar faz-se necessario assumir o lugar de testemunha. E isso néo é trivial.
Trago para essa discussdo a ultima figura de narracdo do sonho do escritor Primo Levi no
campo de Auschwitz. Com o que ele sonha? Gagnebin (2006, p. 55) nos conta:

Sonha com a volta para casa, com a felicidade intensa de contar aos proximos o hor-
ror ja passado e ainda vivo e, de repente, percebe com desespero que ninguém o es-
cuta, que os ouvintes se levantam e vdo embora, indiferentes. Primo Levi pergunta:
"Por que o sofrimento de cada dia se traduz, constantemente, em nossos sonhos, na
cena sempre repetida da narracdo que 0s outros ndo escutam?" Essa narrativa foi fei-
ta, estd sendo feita, mas, como ressaltam todos 0s sobreviventes, ela nunca consegue

realmente dizer a experiéncia inenarravel do horror. Ja se teceram muitos comenta-
rios a respeito dessa irrepresentabilidade. Na narrativa do sonho de Primo Levi, gos-
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taria de me ater a um outro personagem, aquele que se levanta e vai embora, na indi-
ferenca.

Eu ndo sei vocé, mas eu posso entender o motivo dos sobreviventes da guerra terem
retornado mudos. Talvez, porque tem dias que eu ndo encontro palavras para dar sentido a
minha dor, ao luto que estou experienciando dentro minha casa. A frase: “aquele que se levan-
ta e vai embora, na indiferenca!” despertou muitas coisas em mim. Na verdade, fez-me ques-
tionar muitas coisas. Na obra E isto um Homem? Primo Levi (1988) deixa evidente em seus

relatos a dor sentida com essa indiferenca. Em um desses relatos, ele comenta:

Aqui estd minha irma, e algum amigo (qual?), e muitas outras pessoas. Todos me es-
cutam, enquanto conto do apito em trés notas, da cama dura, do vizinho que gostaria
de empurrar para o lado, mas tenho medo de acorda-la porque é mais forte que eu.
Conto também a histéria da nossa fome, e do controle dos piolhos, e do Kapo que
me deu um soco no nariz e logo mandou que me lavasse porque sangrava. E uma fe-
licidade interna, fisica, inefavel, estar em minha casa, entre pessoas amigas, e ter
tanta coisa para contar, mas bem me apercebo de que eles ndo me escutam. Parecem
indiferentes; falam entre si de outras coisas, como se eu ndo estivesse. Minha irmd
olha para mim, levanta, vai embora em siléncio (LEVI, 1988, p.60).

Muitas vezes, vamos embora para evitar a dor e o sofrimento e, com isso, nos distanci-
amos da experiéncia, forjando um escudo para nos proteger. Mas eu ndo vou embora. Eu de-
cidi ficar e escutar!

O segundo questionamento diz respeito a discussdo sobre o fim da narrativa tradicio-
nal. Bom, se essa narracdo — a tradicional — vem se desfazendo ao longo do tempo, em tal
caso, que narrativa se faz presente em nosso tempo? Que outros cendrios de narracdo tém sido
elaborados? Walter Benjamin nos fornece algumas pistas. Ao mesmo tempo em que reitera o
desaparecimento da narrativa tradicional, o autor também salienta que outras formas de narrar

tém se insinuado.

"O narrador" formula uma outra exigéncia; constata igualmente o fim da narracao
tradicional, mas também esboca como que a ideia de uma outra narra¢do, uma narra-
¢ao nas ruinas da narrativa, uma transmisséo entre os cacos de uma tradi¢do em mi-
galhas. Deve-se ressaltar que tal proposicdo nasce de uma injuncgéo ética e politica,
ja assinalada pela citagdo de Herddoto: ndo deixar o passado cair no esquecimento
(BENJAMIN, 1994, p.53).

O trecho acima me levou novamente ao poema de Ryane Ledo, aquele que comparti-
Ihei com vocé no inicio desta carta. Mais especificamente, sou transportada para a frase: “e
mostra que algumas rachaduras sdo necessarias para que a beleza nasca”. E... talvez o declinio
da narrativa tradicional seja essa rachadura, essa ansia de que outras narrativas nasgcam.

Como narrar o inenarravel? Essa pergunta esta ressoando em mim. Permiti-me ficar

com ela um pouco e outra questdo se tornou mais evidente, a saber: como ndo narrar? Como
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deixar que os rastros de uma experiéncia tdo marcante como a que compartilhamos desapare-
cam?

Inspirada no texto Experiéncia e Pobreza, no qual Walter Benjamin resgata o poema
de Brecht “Verwisch die Spuren" (Apague os rastros / ou apague as pegadas), Gagnebin
(2006, p. 51) acentua que a regra de ferro que governa a vida moderna ““é nao deixar rastros”.

Abaixo, compartilho as duas ultimas estrofes do poema escrito pela fildsofa:

O que vocé disser, ndo diga duas vezes.
Encontrando seu pensamento em outra pessoa: ne-
gue-o.

Quem ndo escreveu sua assinatura, quem ndo dei-
Xou

[retrato

Quem ndo estava presente, quem nada falou
Como poderdo apanhéa-1o0?
Apague os rastros!

Cuide, quando pensar em morrer

Para que ndo haja sepultura revelando onde jaz
Com uma clara inscrigdo a Ihe denunciar

E o0 ano de sua morte a Ihe entregar

Mais uma vez: Apague 0s rastros!

(Assim me foi ensinado) (GAGNEBIN, 20086,
p.52).

Apague os rastros! Essa pequena frase me fez pensar na multiddo que morreu em de-
corréncia do coronavirus, na pandemia da Covid-19, iniciada em 2020. Seriam 0s registros
dessa Histdria, e das histdrias, capazes de impedir que seus rastros sejam apagados? Pergunto-
me se, além disso, os inumeros livros de Histdria nos permitem seguir 0s rastros das vitimas
das duas Grandes Guerras ou das vitimas do holocausto? O que o relato desses episodios his-
toricos nos fazem-fazer? Que escrita se faz necessaria para que os rastros ndo sejam apagados
e/ou possam ser seguidos? Sei que sdo muitas perguntas, mas precisava dividi-las com voce.

Respostas para elas, ndo sei se tenho. Quem sabe essa conversa nos permita vislumbrar
alguns caminhos? Fico pensando que os relatos precisam transbordar uma mera formalidade
historica: a de registrar as ocorréncias. Essas narrativas devem possibilitar o resgate da expe-

riéncia vivida, mas para que o narrador seja capaz de extrapolar as linhas, as letras e os livros
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€ preciso permitir que a experiéncia nos passe, nos togque, nos aconte¢a, como nos convida a
fazer Jorge Bondia (2002).

Um corpo mulher-mae-pesquisadora-narradora-testemunha vem sendo conquistado
nas experiéncias de afetacdo que me passam, tocam-me e me acontecem. E esse corpo expres-
so, ou melhor, derramado, quer deixar rastros; rastros de uma experiéncia vivida ndo sé por
mim. Mas vocé ja se perguntou 0 que seriam esses rastros? Alguns minutos apos me fazer

esse questionamento me deparo com as seguintes palavras:

O narrador também seria a figura do trapeiro, do Lumpensammler ou do chiffonnier,
do catador de sucata e de lixo, este personagem das grandes cidades modernas que
recolhe 0s cacos, o0s restos, os detritos, movido pela pobreza, certamente, mas tam-
bém pelo desejo de ndo deixar nada se perder [...] (GAGNEBIN, 2006, pp.53-54).

Nessa perspectiva, 0s rastros sdo tomados como aquilo que é deixado de lado, por ser
julgado sem importancia, ou também séo as coisas e as situacdes que queremos esquecer. Se-
ria hipocrisia de minha parte alegar que nunca tive vontade de esquecer o0 que estou vivendo.
E dificil demais, e talvez por esse motivo, tenha ficado emudecida por algum tempo. Desgjei
gue essa experiéncia passasse longe de mim, longe de nds. Quis esquecer, € nao narrar tal
experiéncia me parecia ser a melhor forma de deixa-la longe, de evitar as lembrancas e 0 so-
frimento. Imagino que vocé me compreenda.

Mas, e ai? Quais as consequéncias de permitir que esses rastros se percam? N&o deixar
0s rastros para tras supde de um compromisso ético, politico e social para com as pessoas que
se foram, porque sdo esses rastros que as mantém vivas em nds. Esses rastros nos levam até
elas! Gagnebin (2006, p.44) avulta que: “o rastro inscreve a lembranga de uma presenga que
ndo existe mais e que sempre corre 0 risco de se apagar definitivamente”. Dado isso, enquanto
testemunhas, faz-se necessario narrar a experiéncia para e por aquelas que nao podem mais e
por aquelas que virdo apds nos. Mas, para que esses rastros possam existir, a experiéncia pre-
cisa ressoar primeiro em nos.

E 0 que esses rastros — a narrativa enquanto rastro — poderiam/deveriam fazer? Wal-
ter Benjamin (1994) expde que a narrativa tem uma dimensdo utilitaria, e isso me conduz a
palavra “transformagdo”. Sim, transformacédo! Deixar rastros tem a ver com o anseio de re-
memoragéo dos fatos. Gagnebin prop&e que se faca uma disting¢éo entre a atividade de come-
moragdo e a de rememoracdo. Nas palavras dela, a comemoragao “[...] desliza perigosamente
para o religioso ou, entdo, para as celebracdes de Estado, com paradas e bandeiras [...]” (GA-
BNEBIN, 2006, p.55). J& a rememoracéo
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[...] implica uma certa ascese da atividade historiadora que, em vez de repetir aquilo
de que se lembra, abre-se aos brancos, aos buracos, ao esquecido e ao recalcado, pa-
ra dizer, com hesitac@es, solavancos, incompletude, aquilo que ainda néo teve direito
nem a lembranca nem as palavras. A rememoragdo também significa uma atengéo
precisa ao presente, em particular a estas estranhas ressurgéncias do passado no pre-
sente, pois nao se trata somente de ndo se esquecer do passado, mas também de agir
sobre o presente. A fidelidade ao passado, nao sendo um fim em si, visa a transfor-
macao do presente (GAGNEBIN, 2006, p.55).

N&o apagar os rastros pressupde transformagéao, de que algo possa ser proporcio-
nado em memoria das pessoas que partiram e, neste ponto, refiro-me ao Lorenzo e ao Caio,
mas também as vitimas das duas Grandes Guerras, do Holocausto e da pandemia da Covid-
19. Né&o apagar os rastros exige que nds, vivos, sejamos agentes de mudanca e transformacao.
N&o apagar os rastros tem a ver com ndo deixar que essas vidas perdidas se convertam apenas
em uma estatistica fria e sem corpos, celebrada de tempos em tempos, sem nenhum tipo de
comprometimento ético-politico-social-historico.

Antes de me despedir quero te contar sobre um texto que escrevi em parceria com 3
pesquisadoras la do Laboratorio afeTAR: Alexandra Tsallis, que vocé conhece bem, Monique
Brito e Loise Santos. O artigo Restos transformados em rastros: aprendendo com as memo-
rias de uma vida de despejo, publicado em 2021, debruga-se sobre as obras de Carolina Maria
de Jesus: Quarto de Despejo: diario de uma Favelada (1960) e Casa de alvenaria: diario de
uma ex-favelada (1961). Suponho que vocé conheca esses titulos!

Nesta ocasido, discutimos a beleza e a poténcia de como Carolina transforma seus res-
tos em rastros e de como esses rastros nos alcangcaram e nos mobilizaram. Sabe o que é curio-
so? E que na época em que nos destinamos a essa escrita, eu ndo fazia ideia do quanto essa
discussao ja estava viva e ressoando. E, agora, com a escrita desta carta, eu posso resgatar a
discussao iniciada la atras, ressignificando-a.

Carolina de Jesus escrevia tudo o que lIhe acontecia em seu diario. Nele, registrava su-
as experiéncias cotidianas, seus conflitos e angustias. E ndo escondia de ninguém o feito de
que tudo estava registrado. Todas as moradoras a sua volta sabia. Ela, inclusive, alertava suas
vizinhas dizendo: “Vou colocar vocé aqui! [no caderno]” (JESUS, 1960, p. 57).

Estamos chegando ao fim desta conversa e gostaria de me despedir carregando a certe-
za de que essa narrativa-escrita € potente, porque foi capaz de me conectar a vocé e a tantas
outras vidas que sentem a dor da perda. Inspirada em Carolina Maria de Jesus, eu digo que
gostaria de colocar Lorenzo e Caio, aqui, nesta tese. Mas coloca-los neste texto aponta para a
um sentido maior do que ndo permitir que caiam no esquecimento. Coloca-los neste lugar tem

a ver com o desejo de idealizar um mundo no qual possamos seguir.


https://www.estantevirtual.com.br/livros/carolina-maria-de-jesus/quarto-de-despejo-diario-de-uma-favelada/3209282564
https://www.estantevirtual.com.br/livros/carolina-maria-de-jesus/quarto-de-despejo-diario-de-uma-favelada/3209282564
https://www.estantevirtual.com.br/livros/carolina-maria-de-jesus/quarto-de-despejo-diario-de-uma-favelada/3209282564
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Tem uma frase, que escrevi em outro momento de escrita, que eu gosto muito, ela diz
assim: “Se algo me aproxima de outras vidas, isso tem poténcia” (Monique BRITO, Tereza
BREDARIOL, Keyth VIANNA, Alexandra TSALLIS e Ronald ARENDET, 2019, p. 291).
Nesse sentido, os rastros sao vinculos que nos aproximam, conectam-nos, criam um “nés”. E
iSso é potente, porque me aproxima de vocé e te aproxima de mim e, juntas, podemos engen-
drar um mundo comum, um mundo que consigamos habitar sem o caio e o Lorenzo junto com

a gente.

Derramada,
Keyth Vianna'?

12 A carta foi primeiramente entregue a propria Bruna. Inicialmente, ndo havia intencéo de integra-la a tese. Mas,
para minha alegria e surpresa, a carta foi respondida e recebi de volta uma escrita repleta de afetacdo! N&o achei
justo guarda-la s6 para mim. Por isso, com autorizacdo da autora, Bruna Favaro, ela foi incluida na tese e é a
carta seguir.
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8. CARTA DA BRUNA

Rio de Janeiro / RJ, 17 de novembro de 2024

Minha amiga Keyth,

Que desafio conseguir tempo e espaco para respondé-la. As tensfes das Ultimas sema-
nas me pedem cobertor e um cantinho na cama para aconchegar minhas angustias. Hoje, con-
sigo ver um rastro de sol entrando pela minha janela, apds dias nublados e de chuva. Aqui
respiro e me autorizo a escrita.

Gael brinca na sala com o pai enquanto ouvem “Voa bicho” de Milton Nascimento.
Gael ama essa musica e frequentemente pede para ouvir. A voz divina de Milton me serena.
Pairo no trecho “Andorinha voa feliz / Tem mais for¢a que minha mao / Mas sozinha nao faz
verao”.

Vocé sabia que é um comportamento social, e de sobrevivéncia, as andorinhas voarem
juntas? Voar em grupo oferece muitas vantagens a essas aves migratorias, como, por exem-
plo, a reducdo do esforgo de voo, e elas também podem aproveitar as correntes de ar geradas
pelos movimentos de outras aves e, assim, voar sem tanto peso.

Reduzir esfor¢o. O luto nos pede isso. Diminuir o esforco para ndo se encaixar nas
exigéncias do imperativo social, que impde a superacdo da dor e uma agenda que dita um pra-
zo especifico para o luto. Como suportar o peso de uma dor tdo imensuravel e resgatar o sen-
tido da vida?

Eu observava as andorinhas enquanto minha tia estava sob cuidados paliativos. Naque-
le domingo, as aves voavam sobre meus olhos e pairavam nos meus pensamentos. Eu me pre-
parava para visita-la, sem saber que, naquela tarde, seria a Gltima vez que ela me receberia em
sua casa, na qual me acolheu tantas e tantas vezes. Tia J6 estava visivelmente mais magra, seu
olhar era mais distante, mas ainda cheio de amor. Ao chegar, a mesa estava posta, como de
costume, o aroma do café preenchia o ambiente, e naquela cozinha outras mulheres (tias, so-
brinhas, filha e irmas) conversavam sobre amenidades. Naquela tarde, ndo havia palavras que
pudessem expressar a despedida e a ideia da morte (como é possivel aceitar que ela esta aqui e
logo ndo vai estar mais?). Naquela tarde o possivel era uma dor repartida em siléncio, com
bolo e a Ultima xicara de cafe.

No livro A ridicula ideia de nunca mais te ver, Rosa Monteiro (2013, p.17) escreve:
“A verdadeira dor ¢ indizivel. Se vocé consegue falar a respeito das suas angustias, esta com

sorte: significa que ndo é nada tdo importante. Porque quando a dor cai sobre vocé sem palia-
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tivos, a primeira coisa que ela lhe arranca ¢ a palavra”. No luto a palavra é arrancada. N&o ha
palavras que definam as sensacdes diante de um mundo que ndo é mais 0 mesmo, de um lugar
onde aquela pessoa tdo amada ndo “mora” mais. No luto a dor da auséncia/presenca que grita
é na mesma intensidade do amor que pede por continuidade. No luto resgatamos novas cama-
das que estavam em algum lugar bem silenciados.

Em Tudo é rio, Carla madeira (2021, n.p.) aborda o luto da seguinte forma:

A morte pde um olho no passado e outro no futuro e deixa a gente cego na hora, no
encontro do que foi e do que serd, na tortura do que poderia ter sido. Impde o deses-
pero do definitivo, trava os movimentos. Embrulha o estdmago indigesta. Faz frio
nos 0sso0s. A morte ¢ vida intensa demais para quem fica.

Quando Caio morreu ndo concebia a palavra vazio. O vazio me levava para uma sen-
sacdo de um buraco, de um lugar sem sentido. Eu costumava dizer que a dor da morte de um
filho é siléncio preenchido de muitos sentidos. Parecia injusto reduzi-lo apenas a0 momento
da perda. Caio existe! Lorenzo também existe! Nossos bebés foram desejados, imaginados em
nossos colos...

Viver o luto é uma experiéncia dual, sem linearidade, que desestabiliza... Por isso es-
timo a importancia de dar contorno: ao indizivel, ao siléncio, a dor e ao amor. Eternizar, ritua-
lizar, talvez ajude a processar, suportar, caminhar.... talvez ajude a ficarmos com o siléncio
sem deixar que ele seja silenciado.

Repito: Caio existe! Lorenzo existe!

Dizer o verbo no presente é reafirmar a existéncia de uma histéria, manter a continui-
dade do vinculo.

Como Chimamanda Adichie descreve em Notas sobre o luto (2021, p.66):

Finalmente entendo por que as pessoas fazem tatuagens daqueles que perderam. A
necessidade de expor ndo s6 a perda, mas o amor, a continuidade. Eu sou filha do
meu pai. E um ato de resisténcia e uma recusa: € a dor lhe dizendo que acabou, e 0
seu coragdo dizendo que ndo; a dor tentando encolher seu amor para deixa-lo no
passado, e 0 seu coragdo dizendo que 0 amor € no presente.

Adichie (2021, p. 15) afirma, ainda, que: “Vocé certamente deve vivenciar seu luto,
falar a respeito, encara-lo, atravessa-lo”.

Atravessamos...

Minha amiga, vocé atravessou comigo. Vocé sempre foi tdo respeitosa com minha his-
toria. Mesmo com a distancia geografica, a cada instante senti sua proximidade. VVocé lem-
brou com carinho cada aniversario, morte, Dia das Maes. VVocé é uma das andorinhas que

voam ao meu lado.
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Quando sua irm&@ mencionou a carta para Lorenzo, eu ja imaginava sua sensibilidade
em cada linha. Quando vocé disse que havia escrito para mim, me faltou palavras. Sua carta
me abracou tanto! Naguela semana eu estava vivenciando atendimentos dificeis que traziam a
tona outros lutos. Vocé mandou mensagem, me enviou as cartas e tocou com suavidade a fe-
rida latente. Senti-me sendo resgatada de uma dor profunda para uma possibilidade amorosa
de cuidado. Eu me senti tdo acolhida e amada por seu gesto. E desaguei. Chorei.

Quando os anos passam, poucas pessoas recordam e mandam mensagens nas datas es-
peciais. No momento em que se tem o segundo filho, a sensacao ¢ que ele veio para “substitu-
ir”, fazendo com que quase ninguém mencione ou recorde 0 primeiro. Obrigada por manter o
Caio vivo no seu coracdo e na sua escrita, por honrar essa memoria e a de Lorenzo com tanta
delicadeza e generosidade. Eu também me senti derramada e banhada nas lagrimas que cho-
ramos juntas. Por Caio, por Lorenzo, por Nathalia, por n6s mesmas.

N&o consigo imaginar como deve ser para vocé concluir um doutorado enquanto vi-
vencia um luto, talvez enfrente as camadas de outros lutos que essa dor escancara. A perda de
um bebé € como um “revés do parto”; quando nos sentimos prontos para a vida que esta por
vir, a morte aparece de forma abrupta, uma “dor-avalanche” que vai atropelando tudo. Quero
que saiba que estou aqui, em todas as situacGes que precisar de uma escuta para sua saudade,
seu siléncio e suas lembrancas.

Quando vocé mencionou estar derramada e citou a belissima poesia de Ryane Ledo,
lembrei do texto de Sonbofu Somé, no qual ela fala sobre a necessidade de banhar-se em la-
grimas para “curar” dores mais profundas. De acordo com Somé, o povo Dagara de Burkina
Faso, acredita que é essencial chorar em comunidade. Ela enfatiza a relevancia de expressar o
sofrimento em grupo, pois o sentir ndo é algo individual, mas sim coletivo. Seu povo ensina
que néo precisamos carregar o peso do luto sozinhos.

Ser &gua e rio.

Penso que chorar € um recurso comunicacional potente e vital para nossa sobrevivén-
cia.

Chorar em comunidade oferece algo que ndo podemos conseguir quando choramos
sozinhas/os. Através da validacdo, reconhecimento e testemunho, o lamento comum
nos permite experimentar um nivel mais profundo de cura e libertacdo. Cada
um/uma de nds tem direito humano bésico do amor, a felicidade e a liberdade genui-
na (SOME, 2012, p.7).B®

13 Tradugdo livre para: Llorar en comunidad ofrece algo que no podemos conseguir cuando lloramos solos. A
través de la validacion, el reconocimiento y los testigos, el lamento comunal nos permite experimentar un nivel
de sanacion profundo y liberador. Cada uno de nosotros tiene un derecho humano béasico al amor, la felicidad y
la libertad genuinas (SOME, 2012, p.7).
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Esse trecho remete a nossa amizade, aos grupos em que atendemos e aos que acompa-
nhei acolhendo lutos. Manifestar coletivamente nossos siléncios, nossa historia e 0s nossos
afetos, assim como eternizar a vida de quem amamos — mesmo que ela tenha sido breve —
sustenta o voo. Viver o luto de uma forma articulada por uma rede que ajude a suportar a dor,
uma engrenagem que torne a experiéncia menos aguda e mais fortalecida/reconhecida. Somos
testemunhas dos amores e das dores reais!

Algum tempo atras, eu li um livro sobre como as arvores sentem e se comunicam. E
normal que algumas arvores troquem nutrientes e ajudem as vizinhas em casos de emergén-
cia. Elas formam uma suposta comunidade que trocam nutrientes através de suas raizes, elas
transmitem sinais de uma arvore para outra e as ajuda a trocar noticias. Trabalhando juntas
vao se tornando mais fortalecidas. Assim, cada arvore € valiosa para a comunidade e deve ser
mantida viva. Quando vocé compreende que as arvores sentem dor e tém memdria, Vocé nao
consegue simplesmente corta-las ou mata-las com maquinas grandes e furiosas.

O luto ndo deve ser simplesmente cortado e ou destruido com maquinas furiosas do
“vocé tem que superar esse luto”. O luto tem vinculo. E como é importante encontrar espagos
seguros para trocar nutrientes necessarios para vivé-lo e manter a memoria viva!

E, minha amiga... o luto é esse movimento: expansdo, recolhimento, como um movi-
mento da natureza.

Busque ser gentil consigo mesma nesse processo... no fim de um ciclo, nos novos co-
mecos, nas despedidas...

Se precisar de alguém ao seu lado para atravessar... conte comigo!

Por fim, deixo com vocé o trecho de um texto de Tereza Gouveia (2018, pp. 187-189)

que amo:

A busca de paz faz parte de recomecos, leves e cotidianos, mantendo a nossa capa-
cidade de amar. As despedidas nos trazem a compreensdo do sentido das eternida-
des. Dificil falar em tempo, a saudade o torna muito confuso, mas, a0 mesmo tempo,
é dificil nos esquecermos dos lugares vagos e sonhos interrompidos. Os dias vdo nos
dizendo da necessidade do encontro e de delicadezas na dor; afinal, nem sempre sa-
bemos o que fazer com a auséncia dos olhares, e sorrisos, da voz e desses sinais que
pausam e desaparecem do nosso mundo. Somos pequenos e brigamos com a vida. O
amor vira dor e, por ser tanto amor, exige o encontro de outros lugares. Amanhecer
pede o encontro de lugares no coragdo e nas memorias, amanhecer pede o amor que
transcende para dar um jeito na saudade. Quem amamos vira sol, lua, entardecer e
flores, manifesta-se nos desenhos mais lindos da vida. Amar na auséncia é espalhar
esse amor no mundo, encontrando lugares de paz. Que nos debrucemos sobre as
nossas despedidas, num exercicio delicado e despretensioso, feito méos que semei-
am folhas, recém tapetes de retalhos ou peneiram sementes e, assim, tenhamos alma
para compreender que algo sempre fica quando alguém vai embora, que as despedi-
das mudam o tamanho da nossa alma e que esquisito € um mundo onde a dor é es-
quisitice e as travessias da dor ndo séo estreitas e demoradas. O recomeco é um lu-
gar que pede ternura, nosso coracdo feito uma casa cheia de recordacfes, um lugar
de dor e coragem, de boas-vindas e adeuses. pelos cantos 0 medo nos espreita até
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que a saudade se acomode num pouso demorado. Cansados, estendemos nossas
memorias como se fosse uma colcha de retalhos, onde cada pedacinho de pano fala
de uma cena eternizada. Atravessando um periodo de frio intenso, adoecemos cho-
rando - é um jeito de seguirmos inteiros, pois a inteireza pede fragilidade. E qual o
tempo para sermos inteiros? Talvez amanhecer centenas de vezes, insistindo nas flo-
res que ndo crescem, fazendo pouco caso da chuva e do sol e da influéncia deles nas
coisas que brotam, estender a médo, num exercicio despretensioso, que seja motivado
apenas pela nossa presenca, abragando a dor do outro nos seus dias nublados. Seguir
essa estrada é emprestar, humildemente, nossos ouvidos, dispondo nossa alma nesse
aconchego com a coisa mais preciosa a ser doada em vida. Servir cafés e cafés, que
durem o tempo das memadrias que suplicam os olhos e ouvidos. Apds essa travessia,
teremos sensacgdes esquisitas, pensando nas coisas que nem sempre se aplicam e no
descontrole da vida, porém, sairemos inteiros, com a certeza de que a vida vale ser
vivida e hé bragos para os abragos.

Obrigada por manter a memaria do caio vivo em sua tese. Obrigada por tanto!

Um abrago com saudade

da sua amiga andorinha,

Bruna
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9. CARTA AS MULHERES COM FIBROMIALGIA

Séo Gongalo / RJ, 20 de agosto de 2024

O tempo hoje esta chuvoso. Do lugar onde estou sentada na minha cozinha, posso ver
e ouvir a chuva. O som da chuva tocando o chdo € um dos meus sons preferidos na vida, s6
perde para a voz do Davi e da Isabela me chamando de “mamée”.

E terca-feira, o reldgio marca 9 horas e 30 minutos da manh4, enquanto escrevo, as
criancas correm ao redor da mesa. Eu até suportaria escrever na mesinha que tenho no quarto,
comprei ela para isso, mas eu gosto da mesa da cozinha, ela € grande e eu posso espalhar mi-
nhas folhas, marcadores de texto, livros...

Carta a fibromialgia, a carta inspiracdo desta tese, foi escrita ha 3 anos. Nossa, como
passou rapido! Nesse tempo de siléncio muitas coisas aconteceram. A fibromialgia se tornou
mais conhecida depois que alguns atores e atrizes famosos revelaram ter a doenga, como Lady
Gaga e Morgan Freeman. Isso trouxe um pouco mais de visibilidade para a sindrome. A Lady
Gaga, por exemplo, precisou cancelar uma turné mundial, em 2018, em decorréncia de alguns
sintomas. Em 2017, foi lancado o documentario intitulado Gaga: Five Foot Two**, que conta
sua histdria particular e artistica, incluindo sua luta contra a dor crénica causada pela sindro-
me. Morgan Freeman é um dos poucos homens que falam abertamente sobre o assunto. De
acordo com o ator, os indicativos da sindrome se intensificaram ap6s um grave acidente de
carro, ocorrido em 2008, que quase tirou sua vida.

No ambito legislativo tivemos alguns avangos também, enquanto alguns estados e ci-
dades ja reconhecem a fibromialgia enquanto deficiéncia — inclusive o municipio do Rio de
Janeiro de acordo com a Lei Municipal 8368/24 — em outros lugares tramitam projetos de lei
com 0 mesmo objetivo. Isso mostra o quanto as coisas caminharam.

Um lembrete importante diz respeito & nomenclatura em relagdo as deficiéncias que
ndo sdo imediatamente visiveis ou aparentes no corpo, como € o caso da fibromialgia e que,
na primeira carta, eu chamei de doenca invisivel. Na verdade, o termo € “deficiéncia oculta”.
Apesar da origem do termo ndo ser simples, muito tem sido discutido sobre as deficiéncias
ocultas nas ultimas décadas, pesquisadoras brasileiras, Debora Diniz e Simone Bacellar Fer-
reira, contribuem para tal, e em seus trabalhos pensam em como € vivida a experiéncia de

incluséo e de acessibilidade por esse grupo.

14 O filme esta disponivel na plataforma de streaming Netflix.
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De acordo com a Organiza¢do Mundial de Saide (OMS, 2023,) estima-se que 1,3 bi-
Ihdo de pessoas sofrem de deficiéncias significativas, 0 que representa 16% da populacéo
mundial, ou seja, 1 em cada 6 de n6s. No Brasil, conforme uma pesquisa realizada em 2022, o
Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE, 2023) revelou que ha mais de 18,6 mi-
IhGes de pessoas (8,9%) de 2 anos de idade ou mais com deficiéncia em 2022. Isso equivale a
8,9% da populacdo dessa faixa etaria. O indicativo faz parte da Pesquisa Nacional por Amos-
tra de Domicilios (PNAD).

O caso é que nem todas as deficiéncias podem ser percebidas em um primeiro momen-
to, como é o caso da fibromialgia, como ja mencionei. Eu posso encontrar alguém na rua,
conversar com ela, sem que ela saiba que eu convivo com sindrome, a menos que eu comuni-
que isso a ela. Ela vai embora sem saber das dores que estou sentido pelo corpo, do cansaco
extremo e do esfor¢o que estou fazendo para estar ali naquele lugar.

Outras deficiéncias podem ser percebidas com um pouco de observacdo, interacdo e
tempo de convivio, como acontece com o Transtorno do Déficit de Atencdo e Hiperatividade
(TDAH), por conta do qual sobressaem a hiperatividade e a falta de atencdo, as caracteristicas
particulares do Transtorno do Espectro Autista (TEA) com as estereotipias também podem ser
notadas.

Por causa disso, temos o corddo de girassol, simbolo que surgiu no Reino Unido em
2016, gracas a organizacdo “Hidden Disabilities Sunflower”, que pode ser traduzido para a
nossa lingua como “Girass6is com deficiéncias ocultas”. Em sua pagina na internet'®, a orga-
nizacdo lista algumas doencas classificadas como deficiéncias ocultas, tal como fibromialgia,

cancer, TDAH, TEA, lUpus, epilepsia, entre outras.

Enguanto alguns de nés experimentamos uma deficiéncia visivel, muitos tém uma
deficiéncia ndo visivel que ndo é imediatamente aparente para 0s outros. Estas po-
dem ser tempordrias, situacionais ou permanentes. Elas podem ser neurologicas,
cognitivas e de neurodesenvolvimento, bem como fisicas, visuais, auditivas, incluin-
do dificuldades sensoriais e de processamento. Elas também incluem doengas respi-
ratérias, raras e condigdes cronicas, como asma, diabetes, entre outras. Por mais di-
versas que sejam essas condicOes, elas tém necessidades individuais de acesso, e cri-
am barreiras na vida diaria de quem as possui. Assim, o portador da deficiéncia
oculta pode optar por usar o corddo de Girassol Oficial para ser visto discretamente
em lojas, no trabalho, nos transportes ou em espacos publicos (HIDDEN DISABI-
LITIES, [s. d.], n. p.).

Em 2023, foi implantada no Brasil, junto ao Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, a Lei

14.624 que traz, no Art. 2-A, que “E instituido o corddo de fita com desenhos de girassois

15 https://hdsunflower.com/br/disabilities-form?foclid=PAAazZ3Ee811wt8ZqwntTaé_iXIROc6X_-iZzhH0gJI5z



81

como simbolo nacional de identificagdo de pessoas com deficiéncias ocultas” (BRASIL,
2023). O uso do corddo ndo é obrigatorio e ndo deve ser utilizado por outras pessoas sem de-
ficiéncia, como cuidadoras e familiares. Ah, e 0 uso do corddo néo substitui a apresentacao de
documentos que comprovem a deficiéncia, caso seja necessario, como ratifica a lei supracita-
da. O cordéo de girassol desperta uma importante discusséo sobre o feito de que a experiéncia
da deficiéncia nem sempre vai estar vinculada a uma leséo fisica ou uma diferenca visivel no
corpo.

Vamos dar um passo atras e conversar com mais calma sobre as diferentes formas co-
mo as pessoas com deficiéncia foram compreendidas ao longo do tempo?

O livro Deficiéncia mental: da supersticdo a ciéncia (1984), do escritor Isaias Pessotti,
traca detalhadamente a evolugdo do entendimento sobre a deficiéncia mental ao longo da his-
toria, demonstrando que a deficiéncia passou por diversas Gticas, como a do misticismo,
abandono, exterminio, caridade, segregacdo, exclusdo, integracdo até chegar ao processo de
inclusdo que vivemos atualmente. Pessotti explora como crengas supersticiosas e estigmas
sociais foram gradualmente substituidos por abordagens cientificas e mais humanitarias. Ele
analisa 0s avancos nas teorias psicologicas e medicas, frisando a importancia da educacéo e
da incluséo social.

Entendemos que, historicamente, o termo “deficiéncia” foi disputado por vérias acep-
cOes, como ressalta Débora Diniz (2007). A antropéloga apresenta um recorte, a virada do
século XX para o XXI, e as diferentes significacdes que essa palavra acumulou nesse periodo.
De um modelo biomédico, com caracteristicas individualizantes, medicalizantes e excluden-
tes, passou, a partir de movimentos sociais e intelectuais da década de 1960, a construcao de
um modelo social de compreensédo do que seria a deficiéncia.

De acordo com modelo biomédico, a causa primeira da desigualdade e das desvanta-
gens suportadas por aquelas que convivem com a deficiéncia esta estritamente relacionada a
lesdo, ignorando a conjuntura de que sdo as praticas sociais que mantém as pessoas com defi-
ciéncia as margens da sociedade. Deste modo, para 0 modelo biomédico a causa da deficién-
cia esta no individuo. J& para o modelo social, a deficiéncia resulta da incapacidade da socie-
dade em prever e se ajustar a diversidade corporal, como salienta o estudioso Michel Oliver
(1990). Temos ai um avango.

O Modelo Social da Deficiéncia atravessou fases e, em sua primeira versao, a defici-
éncia, apesar de estritamente relacionada a lesdo corporal, passou a levar em conta fatores
sociais envolvidos na experiéncia de opresséo e exclusao sentidas pelas pessoas com deficién-

cia.
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Paul Hunt (1966) foi o socidlogo responsavel por debater e afirmar que as limitagcGes
sociais vividas pela populacdo com deficiéncia na Inglaterra se tratava de uma experiéncia
fruto da interacdo da pessoa com a sociedade e por fomentar, através de articulacdes politicas,
0 que mais tarde ficou conhecido como The Union of the Physically Impaired Against Segre-
gation (UPIAS), entidade responsavel pela concepg¢do de deficiéncia como um fendmeno de
natureza social. Assim, houve separacdo entre 0s conceitos leséo (impairment) e deficiéncia
(disability), entendendo que a lesdo era uma coisa que se referia a limitacdo fisica, enquanto a
deficiéncia acontecia na interacdo entre a pessoa com lesdo e a sociedade incapaz de acolher

os diferentes corpos, ou seja, aqueles desviantes dos padrdes de normalidade estabelecidos.

[...] les@o como a falta completa ou parcial de um membro ou ter um membro, or-
gdo ou uma funcédo do corpo com defeito; e deficiéncia como a desvantagem ou res-
tricdo de atividade causada pela organizagdo social contemporanea que ndo (ou pou-
co) leva em consideracdo as pessoas que possuem uma lesdo, e assim as exclui da
participacdo das atividades sociais (UPIAS, 1976, p.20).

Nesse contexto, entende-se a deficiéncia como “desvantagem ou restri¢ao de atividade
provocada pela organizagédo social contemporanea, que pouco ou nada considera aqueles que
possuem leses fisicas e os exclui das principais atividades da vida social” (DINIZ, 2007, p.
18). Buscou-se, em sintese, politizar o vocabulario, abalando a autoridade discursiva do saber
médico e promovendo a experiéncia vivida pelo corpo com deficiéncia dentro do debate aca-
démico. Experiéncia essa que conquistaria muitos avancos em termos de transformacées soci-
ais, mas que também apresentaria suas contradicdes.

Hora do almogo!

Ap0s algumas horas de descanso, posso retomar essa escrita com mais tranquilidade.
As criancas foram passear com o pai. A partir de agora ndo teremos mais as criangas correndo
em volta da mesa.

Falavamos das contradi¢cdes que a primeira geragao do modelo social suscitou...

Os precursores desse modelo foram, em sua maioria, homens, professores universita-
rios com deficiéncia fisica, que enxergavam no acesso ao trabalho uma forma de inclusdo

social. Sobre isso, a antropéloga Anahi Mello (2021, n.p.) diz:

Essa geracdo apontou a discriminagdo socioecondémica como uma das principais
formas de opressdo contra as pessoas com deficiéncia, em sociedades capitalistas, ja
que o advento do capitalismo trouxe grande desvantagem para as pessoas com defi-
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ciéncia a partir da percepcao de que elas ndo poderiam se adaptar as novas exigén-
cias laborais, por meio do emprego especializado nas fabricas. Ou seja, a industriali-
zagdo demandou cada vez mais a separacdo e distingdo do individuo em relagdo a
sociedade a medida que a divisdo da méao-de-obra se especializa e se individualiza
crescentemente no mundo do trabalho, de modo que estar desprovido da capacidade
de trabalhar por causa de um corpo deficiente é estar desprovido da capacidade de
ser um membro “Util”, “ativo” e “pleno” de direitos e deveres da sociedade.

Esse entendimento apresentava, pelo menos, duas limitacGes: em primeiro lugar, nem
toda lesdo ou deficiéncia permite que aquela que a possui trabalhe, ainda que sejam removidas
todas as barreiras de acessibilidade; em segundo lugar, embora seus pensadores fossem socié-
logos de fundamentacdo materialista, eles ndo apresentaram questionamentos quanto ao mo-
delo de sociedade em que viviam, principalmente, no que diz respeito a exploracdo do traba-
Iho. As criticas mais significativas podem ser traduzidas em afirmacgdes como: notar a opres-
sdo social vivida ndo € explicar sua origem, ou 0 que seria importante para combaté-la; e, sa-
ber que a deficiéncia impede a participagédo integral das pessoas, ndo indica como estas se
inserem na sociedade. Sobre isso, Mello (2021, n.p.) declara que:

As pessoas com deficiéncia estdo, portanto, excluidas do mercado de trabalho néo
por culpa de suas limitagfes funcionais, tampouco por causa das atitudes e préaticas
discriminatérias de empresas, mas devido ao proprio sistema de organizagdo do tra-
balho dentro da economia capitalista, que se baseia nos principios da competicéo e
da obtencdo do maximo lucro. Essa dimensdo de exploracdo da forga de trabalho das
relagdes capitalistas implicou a ideia da deficiéncia como “tragédia pessoal”, cujo
corpo requer tratamento médico a fim de buscar a “cura” ou mesmo “recuperar” a
funcionalidade perdida. Desse modo, as pessoas com deficiéncia devem ser contro-
ladas, tuteladas pelo Estado capitalista, por meio da institucionalizagdo e medicali-
zacdo forcadas de seus corpos e subjetividades.

Entre as décadas de 1990 e 2000, algumas abordagens pos-modernas e criticas femi-
nistas entraram em cena no debate publico sobre a deficiéncia, fazendo com que alguns pres-
supostos do modelo social fossem repensados. Tedricas feministas, como Carol Gilligan
(1982) Nel Noddings (1984, 2002), incluiram, no certame questdes sobre o papel das cuidado-
ras de pessoas com deficiéncia, a emergéncia do corpo com lesdes e as subjetividades produ-
zidas a partir dele, a experiéncia da dor, a convergéncia de outras variaveis de desigualdade,
dentre outras.

Como proposicdo, as criticas feministas trouxeram também a aposta na igualdade pela
interdependéncia, pois valores como autonomia, independéncia e produtividade seriam “um
ideal perverso para muitos deficientes incapazes de vivé-lo” (DINIZ, 2007, p.62). Para elas, o
corpo havia sido esquecido em troca de um projeto de independéncia. Logo, a principal de-

manda por justica seria a garantia do cuidado.
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Foram as tedricas feministas que, pela primeira vez, mencionaram a importancia do
cuidado, falaram sobre a experiéncia do corpo doente, exigiram uma discussao sobre
a dor e trouxeram os gravemente deficientes para o centro das discussdes - aqueles
que jamais serdo independentes, produtivos ou capacitados a vida social, ndo impor-
tando quais ajustes arquiteténicos ou de transporte sejam feitos. Foram as feministas
que introduziram a questdo das criangas deficientes, das restri¢des intelectuais e, 0
mais revolucionario e estrategicamente esquecido pelos tedricos do modelo social, o
papel das cuidadoras dos deficientes. Foi o feminismo quem levantou a bandeira da
subjetividade na experiéncia do corpo lesado, o significado da transcendéncia do
corpo para a experiéncia da dor, forcando uma discussao ndo apenas sobre a defici-
éncia, mas sobre o que significava viver em um corpo doente ou lesado. Foram as
feministas que passaram a falar nos “corpos temporariamente ndo-deficientes”, su-
gerindo a ampliacdo do conceito de deficiéncia para condicBes como o envelheci-
mento ou as doengas cronicas. Diferentemente dos tedricos do modelo social, muitas
feministas ndo hesitaram em por lado a lado a experiéncia das doengas cronicas e
das lesGes, considerando-as igualmente como deficiéncias. Por fim, foram as femi-
nistas que mostraram que, para além da experiéncia da opressao pelo corpo deficien-
te, havia uma convergéncia de outras variaveis de desigualdade, tais como raga, gé-
nero, orientacdo sexual ou idade. Ser uma mulher deficiente ou ser uma mulher cui-
dadora de uma crianga ou de um adulto deficiente era uma experiéncia muito dife-
rente daquela descrita pelos homens com lesdo medular que iniciaram o0 modelo so-
cial da deficiéncia (DINIZ, 2003, p.3).

Trago essa passagem, pois ela sintetiza bem algumas das contribui¢des que as feminis-
tas forneceram ao modelo social da deficiéncia. Apesar da primeira geracdo do modelo ter
trazido alegacbes importantes, colocando em cena a participacdo da sociedade, essa mesma
sociedade ndo era questionada. Foram as criticas feministas que colocaram em cena fatos ig-
norados pelos primeiros tedricos, trazendo mais robustez para as discussdes e estratégias de
enfrentamento no que diz respeito a outras questdes que circundam a experiéncia da deficién-
cia, como a autonomia, a independéncia e a produtividade atrelada ao sistema capitalista.

A partir disso, surgiu o que ficou conhecido como a “segunda geracdo modelo social
da deficiéncia”, questionando a tdo almejada independéncia e asseverando, como realca Diniz
(2003, p.6), que “o cuidado e a interdependéncia sdo principios que estruturam nossa vida”,
apesar de ainda ser considerado um valor feminino e pouco valorizado. Diniz vai além e sali-
enta que discutir a perspectiva feminista da deficiéncia ndo tem a ver exclusivamente com
uma questdo de género, mas com um compromisso politico “contra todas as formas de opres-
séo e desigualdade”. Isto posto, “género ¢ uma ferramenta analitica para 0 feminismo, mas o
feminismo nao se reduz a perspectiva de género” (DINIZ, 2003, p.1).

Dito isto, estou pensando o que seria ser uma pessoa independente? Existe alguem que
seja totalmente independente, que ndo precise, nunca, de cuidado? Sabemos que a indepen-
déncia que os teoricos da primeira geracdo do modelo almejavam estava muito atrelada a

questdo econdmica, esses homens viviam intensamente as repercussdes da instauragdo do
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sistema capitalista e compraram a ideia de que para serem independentes deveriam ser produ-
tivos.

Consequentemente, para que uma pessoa com deficiéncia pudesse ser produtiva, capaz
e independente, bastava a eliminacdo das barreiras sociais impostas pela sociedade. Um tanto
ingénuo, ndo acham? Por esse motivo, por que ndo pensar em outro sentido para a palavra
independéncia? Ou melhor, por que ndo pensar na interdependéncia?

E o que propdem Eva Feder Kittay (1999), Joan Tronto (1997; 1993), Virginia Held
(2007) Rosemarie Garland-Thomson (2001), Alison Kafer (2013), entre outras feministas.
Para elas a essa independéncia ndo acontece plenamente, porque as relacfes de cuidado e in-
terdependéncia fazem parte daquilo que nos constitui enquanto seres humanos. Mesmo que
ndo seja uma dependéncia permanente, uma hora ou outra, nds cuidamos e somos alvo do
cuidado de alguém. Quem nunca se acidentou e precisou de um auxilio para realizar as tarefas
cotidianas?

N&o faz muito tempo, vivemos a pandemia de Covid-19 que deixou uma multidao
hospitalizada. Outras desenvolvem doencas crénicas ao longo da vida, como eu adquiri a fi-
bromialgia. Sim, eu preciso de cuidados! E entendo que independéncia é sinbnimo de interde-
pender. Tem dias que levantar da cama é uma tarefa dificil sem o cuidado da minha familia. E
0 que dizer das limitagdes que o envelhecimento geralmente imp&e aos corpos? Eu concordo
com Virginia Held (2007) quando afirma que a humanidade n&o resistiria sem as relagdes de
cuidado.

A critica feminista insiste que o conceito de interdependéncia é essencial para as dis-
cussOes sobre deficiéncia e justica social, e que ele oferece uma alternativa as normas de au-
tonomia individual tdo desejada em nossa sociedade. O reconhecimento da interdependéncia
redefine a forma como as sociedades podem e devem se organizar, promovendo 0 apoio mu-
tuo e uma ética de cuidado que beneficia toda a sociedade.

Ao discutir a ideia de dependéncia, Kittay (1999) propbde uma ética do cuidado que re-
conhece a dependéncia como uma caracteristica fundamental da experiéncia humana. Destar-
te, a interdependéncia € um aspecto ético e politico que deve guiar também as politicas soci-
ais. Nesta parte, temos um ponto importante que toma o cuidado enquanto pratica coletiva,
envolvendo, além das relacfes familiares e de trabalho que sdo as mais habituais, as relagdes
estabelecidas entre as cidadas e o poder publico.

E corriqueiro mencionarmos que uma pessoa independente é alguém que nio precisa
de nenhum tipo de ajuda ou cuidado, por isso, 0s termos independéncia, cuidado e autonomia

caminham lado a lado na discusséo que sera estendida nesta obra.
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Desde o nascimento, o ser humano precisa de cuidados, se ndo fosse assim nos nao so-
breviveriamos. Por consequéncia, s6 estamos neste mundo, porque fomos alvo do cuidado de
alguém. O que significa cuidar? E s6 manter uma pessoa Viva, alimentada? Pondero que es-

tamos falando de algo a mais!

Mas o que é o cuidado? E um afeto? Uma obrigacdo moral? Trabalho? Um fardo?
Uma alegria? Algo que podemos aprender ou praticar? Algo que simplesmente fa-
zemos? Cuidado significa todas essas coisas e coisas diferentes para pessoas diferen-
tes, em situagdes diferentes. Assim, embora as formas de cuidado possam ser identi-
ficadas, pesquisadas e compreendidas concreta e empiricamente, o cuidado perma-
nece ambivalente em seu significado e ontologia (BELLACASA et al., 2003,
p.109).

A filésofa Maria Puig de la Bellacasa (2017) discute o conceito de cuidado em seu li-
vro Matters of Care: Speculative Ethics in More Than Human Worlds. Nesta obra, Bellacasa
compartilha o que ela chama de “ética especulativa”, por meio da qual somos convidadas a
pensar o cuidado para além do tempo presente, implicados com as consequéncias das nossas
praticas para as proximas geragoes.

Nesta parte temos uma discussao que extrapola o cuidado enquanto préatica restrita a
figura da cuidadora e da pessoa cuidada. Nessa perspectiva, o cuidado se expande, ele alcanca
também os animais, a natureza, e até o uso da tecnologia em pesquisas cientificas, borrando,
entdo, as fronteiras entre humano e ndo humano. O cuidado é explorado enquanto uma pratica
ética e politica que vai além das relacBes humanas, abarcando também as interaces entre 0s
seres humanos e o0 ambiente.

Nosso modo de existir hoje, inventam outras formas de existéncia amanha!

Hora do café.

Ja nos aproximamos das 4 horas da tarde e a chuva continua caindo |4 fora.

Acredito que cuidar é se dedicar a alguém, no intuito de ampliar aquela existéncia, de
ampliar as possibilidades de ser e estar no mundo. Lembro-me das minhas criangas. Claro
gue, enquanto recém-nascidas, bebés, o cuidado se restringe, em um primeiro momento, a
alimentar, dar banho, trocar fraldas, mas é nessa primeira interacdo que uma conexao vai sur-
gindo. Uma conexdo entre duas existéncias aprendendo a (com)viver e interdepender. Com o
passar do tempo, esse vinculo vai se intensificando e se desdobrando em outras praticas de
cuidado: cuidamos do engatinhar, do balbuciar, dos primeiros passos... Cuidar é doar-se um

pouco para outra existéncia, sem se perder da sua, sendo € sacrificio! Cuidar é doar-se um
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pouco para outra existéncia, sem sufocar aquela que é alvo do nosso cuidado, sendo € opres-
séo!

E mais como uma danga, um ir e vir, e com isso um mundo comum vai sendo constru-
ido. Mas nédo pense que esse cuidado € s6 das mées e dos pais para com as criangas, mas tam-
bém delas para conosco. E a interdependéncia. Um abrago, um sorriso, uma conversa mais
dificil, sdo manifestacdes de cuidado. A crianga que esté crescendo, ela também vai nos dando
limites de até onde o nosso cuidado pode/deve ir. Elas nos dizem que querem interdepender.
Largam nossas méos. O Davi, por exemplo, ndo quer mais que o levemos até a porta da esco-
la, a Isabela passou a escolher a prépria roupa e o que comer. Cuidar é respeitar a ampliacdo
de uma existéncia dentro daquilo que ela ja pode fazer/conquistar.

O cuidado é um conceito controverso nas discussdes sobre deficiéncia, isso porque al-
guns estudiosos compreendem o cuidado enquanto uma préatica que pode ser infantilizadora e,
por causa disso, gerar opressao, como consentem o professor Teppo Kroger (2009) e o socié-
logo Tom Shakespeare (2000). Mas ndo é por esse caminho que desejo seguir, mas por outro,
aquele que entende o cuidado como uma pratica de interdependéncia, na qual todas nés, uma
hora ou outra, queiramos ou nao, estamos vinculadas.

Somos interdependentes. Quando essa interdependéncia ndo é apreciada, concebe-se
uma relacdo na qual ha uma pessoa ativa e uma passiva. Diniz (2003) anuncia que ha um pro-
jeto de justica que compreenda o cuidado, inclusive em situagdes de desigualdade de poder,
guando tornamos a interdependéncia a base central das relacdes estabelecidas entre nos e, por
gue ndo acrescentar, com o planeta onde vivemos, como ja nos alertou Maria Puig de la Bel-
lacasa.

O cuidado, assim sendo, precisa se expressar em praticas que acolham e potencializem
as diversas formas de existéncia, além de proporcionar o bem-estar, trazendo mais qualidade
de vida para ambas as partes envolvidas na relacéo de cuidado que foi estabelecida. Em vista
disso, Kittay (2007) defende a ideia de que ndo basta uma intencdo de cuidado, mas, sim, o
resultado que essas praticas engendram.

Kittay assegura que o cuidado é uma questdo de justica, uma pratica ética e politica
fundamental, enraizada na interdependéncia humana e nas relagdes de vulnerabilidade e de
responsabilidade matua. Na obra Love’s Labor: Essays on Women, Equality, and Dependency
(1999), a autora desenvolve uma teoria ética do cuidado focada no reconhecimento de que
todas nés, em algum momento, somos dependentes e necessitamos de cuidado. Kittay menci-
ona também que a vulnerabilidade e a interdependéncia sdo condi¢des universais da vida hu-

mana, e que o cuidado € uma resposta ética a realidade de que nem todas as pessoas com defi-
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ciéncia — seja ela crbnica ou temporéria — serdo capazes de alcancar a autonomia e a inde-
pendéncia tdo estimadas na sociedade.

Estou neste instante ponderando: e as pessoas com lesdes fisicas, intelectuais e senso-
riais graves? E como ficam aquelas que ndo apresentam deficiéncia aparente, mas experimen-
tam altos niveis de dor e desconforto decorrentes de um adoecimento, assim como eu? Que
mundo é esse no qual eu preciso ser sé para ter minha humanidade validada? Kittay (2011, p.
57) anuncia que

Quando reconhecemos que a dependéncia € um aspecto do que significa ser 0s tipos
de seres que somos, nds, como sociedade, podemos comecar a confrontar 0 nosso
medo e aversdo a dependéncia e, com ela, a deficiéncia. Quando reconhecemos co-
mo a dependéncia de outra pessoa nos salva do isolamento e proporciona a conexdes

com outra pessoa que faz a vida valer a pena, podemos iniciar o processo de abragar
as dependéncias necessarias.®

Convido para seguir conosco, nesta discussdo que estd se encerrando, a filésofa An-
nemarie Mol (2008), que entende o cuidado enquanto uma pratica moral que deve ser pensada
a partir das interacdes que estabelecem. Diante disso, ha uma ética no ato de cuidar. Mol
anuncia, além disso, que ha uma distingdo entre a “logica da escolha” e a “logica do cuidado”.
Enquanto a “logica da escolha” esta focada na autonomia e na tomada de decisoes individuais,
a “logica do cuidado” esta interessada nas relagdes de interdependéncia. Dessa forma, ndo se
trata do quanto alguém esta apta para tomar as proprias decisdes, mas do quanto ela é capaz
de interdepender.

Nessa perspectiva, 0 ato de cuidar ndo € simplesmente uma técnica ou um trabalho,
mas uma pratica que envolve uma sensibilidade e uma responsabilidade pelas necessidades e
vontades das pessoas que sdo alvo do cuidado e, em func¢édo disso, o cuidado caminha na con-
tramdo da ética tradicional que prioriza a autonomia e o direito de escolha individuais.

Ao invés de buscar a autonomia e independéncia absoluta, a ética do cuidado reconhe-
ce a natureza interdependente da humanidade, insistindo que, em algum momento, todas nos
necessitamos de apoio e assisténcia, especialmente em situacdes de vulnerabilidade. Essa pro-
posta valoriza as relagdes de interdependéncia, as quais exigem uma postura de responsabili-

dade compartilhada, sensivel ao contexto e ajustada as necessidades de cada uma.

16 Tradugdo livre para: “When we recognize that dependency is an aspect of what it is to be the sorts of beings
we are, we, as a society, can begin to confront our fear and loathing of dependency and with it, of disability.
When we acknowledge how dependence on another saves us from isolation and provides the connections to
another that makes life worthwhile, we can start the process of embracing needed dependencies” (KITTAY,
2011, p.57).
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A ética do cuidado reivindica uma postura interessada pelas necessidades da outra pes-
soa. E compreensivel que essa disponibilidade para esse encontro aconteca de forma mais
natural quando estamos em um ambiente de intimidade. Neste ponto, estou falando das rela-
cOes de parentesco e/ou afinidade estabelecida entre a cuidadora e a pessoa cuidada. Mas, se
queremos, verdadeiramente, engajarmo-nos em uma ética do cuidado, faz-se necessario en-
tender que esse cuidado deve ir além, pois a qualidade do cuidado que ofertamos e recebemos
esta estritamente relacionada a possibilidade de interdepender e (com)viver!

Encontro nas palavras de Bellacasa uma forma de me despedir de vocé e desta discus-

séo que, como ficou evidente, gerou muitas afetacOes. Ela diz assim:

Somos ontologicamente interdependentes, logo, cuidar ¢ “tudo aquilo que fazemos
para manter, continuar ¢ reparar ‘nosso mundo’ para que possamos nele viver da
melhor forma possivel. Este mundo inclui nossos corpos, nds mesmos, e nosso am-
biente, tudo aquilo que procuramos entrelagar numa complexa rede sustentadora da
vida” (BELLACASA, 2012, p. 198).

Com cuidado,
Keyth Vianna
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10. CARTA AO CAPACITISMO

Sao Gongalo / RJ, 14 de outubro de 2023

Hoje tudo doéi. Estou em crise. A fibromialgia faz isso! Nao sou capaz de indicar uma
parte do meu corpo que n&o esteja experimentando a dor. E realmente uma dor difusa e gene-
ralizada. As vezes, é desesperador! Atualmente, apés 13 anos de diagndstico, consigo convi-
ver melhor com os sintomas, conhe¢o mais 0 meu corpo e os gatilhos que desencadeiam uma
crise, o estresse e a ansiedade sdo alguns deles.

Agora, o relégio marca 9 horas da manhd. Ja fiz o meu desjejum, alimentei as criancas
e ap6s 30 minutos embaixo do chuveiro quente, consegui retomar o félego para iniciar essa
escrita. N&o dormi bem essa noite, o colchdo em vez de me acolher deixava evidente as dores
gue eu estava sentindo. Para levantar da cama foi ainda mais dificil que os outros dias, porque
tenho a sensacdo de que meu corpo foi esmagado durante toda a noite. E tem, além do mais,
as disfuncbes cognitivas, como dificuldade de concentragdo, de memoria, raciocinio e até de-
sorientacdo espacial, que as especialistas na area da saude chamam de fibro fog ou névoa
mental.

Isso acontece, porque as dores sdo tdo intensas que me impedem de executar estas fun-
¢Oes sem interferéncia. Eu constantemente sinto isso, mas ndo sabia que era devido a fibromi-
algia e que havia um nome e um motivo para essas dificuldades. Tem dias que me sinto me-
Ihor, mas, em outros, fazer uma simples lista de compras para o supermercado se torna algo
complexo.

Ha alguns dias eu li o artigo Nada sobre nds, sem nossos corpos! O local do corpo de-
ficiente nos disability studies, escrito por Marcos Gavério (2017). O cientista social, que é
uma pessoa com deficiéncia, relata sua experiéncia de ser diagnosticado com amiotrofia espi-
nhal, iniciando aos 4 anos de idade sua insercdo nos centros de reabilitacdo. A patologia é
caracterizada por um corpo que, devido a uma falha ou a um defeito genético ndo produz uma
proteina chamada SMN, que é essencial para a sobrevivéncia dos neurbnios motores, respon-
saveis pelos gestos voluntarios vitais simples do corpo, como respirar, engolir e se mover.
Tem algo que o autor escreveu no texto que ficou ressoando em mim e que preciso comparti-

lhar. Ele diz assim:

Ter um defeito ou, depois, ter uma deficiéncia; ser um(a) defeituoso(a) ou, depois,
ser um(a) deficiente significa, dentre outras coisas, possuir informagfes ambiguas,
contraditorias sobre si; sobre como seu corpo deveria ser e ndo é ou como deveria
funcionar\reagir de determinadas maneiras que ndo ocorrem (GAVERIO, 2017,

n.p.).



91

Nossa! Ele conseguiu expressar exatamente como eu me sinto: ambigua! Como al-
guém que deveria ser de um jeito é ndo é. Como alguém que deveria produzir de uma certa
forma, mas que néo é capaz.

Preciso de uma pausa para acomodar essa ambiguidade e essa sensacéo de nao perten-

cimento!

As criangas estdo na sala brigando para ver quem vai assistir a televisdo primeiro. Mas
eu ndo vou comprar essa briga agora, estou confiando que elas irdo resolver esse impasse.

Enquanto estava afastada do ato de escrever, algumas reflexdes foram surgindo. Eu
n&o escrevia, mas a escrita estava se fazendo em mim. Fiquei ruminando: “o que faz as pesso-
as com deficiéncia se sentirem incapazes? Sera que apenas receber o diagnostico de uma en-
fermidade grave ou crbénica? Ou ser nomeada enquanto uma pessoa com deficiéncia?”. Penso
que ndo €é s isso.

Em outro momento de escrita apresentei uma breve discussdo sobre a questdo do cui-
dado atrelada a deficiéncia e me dei conta de uma coisa: eu entendi que 0 meu receio em ser
uma pessoa com deficiéncia ndo se limitava ao diagndstico da sindrome em si, mas as narrati-
vas sociais e politicas que sdo produzidas sobre um corpo com deficiéncia. Agora faz todo
sentido a angustia que senti ha 3 anos quando descobri que a fibromialgia seria ponderada
junto ao campo da deficiéncia. A questdo ndo era a deficiéncia, mas a circunstancia de essas
narrativas me anularem, reservarem-me em um lugar da passividade, daquela que precisaria
ser tutelada, porque € incapaz de alcancar autonomia, independéncia e ser ativa/produtiva na
sociedade. Eu ndo tinha medo de ser uma pessoa com deficiéncia, eu tinha medo de ndo en-
contrar um espaco onde 0 meu corpo pudesse se apresentar sem o receio de néo ser valoriza-
do, ou seja, de ndo encontrar um lugar onde eu pudesse existir do meu jeito. Confesso que
ainda tenho!

Nesse sentido, Gavério (2017) aponta que o corpo é um dos pontos essenciais para
problematizar as discussdes sobre a deficiéncia. Tal arguicdo comeca a ganhar visibilidade a
partir dos anos 1990 e 2000 com a reapropriacdo da critica entre corpo e sociedade pela se-
gunda geracdo do modelo social da deficiéncial’, proposta entdo incorporada pelos disability

studies ou, como traduzido no Brasil por Debora Diniz (2003), estudos sobre deficiéncia.

17 Nos anos 1990 e 2000 as discussdes sobre corpo e deficiéncia nos disability studies se conectam as discussdes
feministas e teoria queer, trazendo maior amplitude historica e critica para o debate. Para aprofundar essa discus-
sdo ver (MORRIS, 1991, 2001; TREMAIN, 2000, 2005; HALL, 2002; DINIZ, 2003, 2007; GARLAND-
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Quando iniciei minhas pesquisas buscava compreender como a deficiéncia se consti-
tuiu como um problema sociolégico aparentemente desprovido de corpo. Ou seja,
nas primeiras leituras sobre disability studies que tive contato, deficiéncia se desvin-
culava do corpo para ser constituida como um problema politico e depois teérico.
Porém, o0 que se comegou a argumentar nas teorias sociais durante os anos 1990 foi
que o préprio corpo deficiente ndo é anterior as préaticas e saberes que o delimitam
como saudavel, completo, funcional ou ndo (ABBERLEY, 1987; ZOLA, 1991,
HUGHES & PATERSON, 1997; TREMAIN, 2000; 2005; SNYDER & MITCHEL;
2001; BRECKENRIDGE & VOGLER, 2001 (GAVERIO, 2017, n.p.).

Isso é interessante! Entendo que ndo faz sentido pensar a deficiéncia desvinculada do
corpo, das narrativas e das praticas que a concebem enquanto corpo incapaz, se quisermos
tecer uma discussdo que realmente faca sentido para as pessoas com deficiéncia. Com isso,
estou dizendo que as préticas criam realidades, como reitera Mol, através da expressao “poli-
tica ontologica”, evidenciando, dessa maneira, o carater ativo das nossas praticas na fabrica-

¢do de mundos. A filésofa anuncia que:

A combinagdo dos termos “ontologia” e “politica” sugere-nos que as condi¢bes de
possibilidade ndo sdo dadas a partida. Que a realidade ndo precede as préticas banais
nas quais interagimos com ela, antes sendo modelada por essas praticas. O termo po-
litica, portanto, permite sublinhar este modo activo, este processo de modelagéo,
bem como o seu caracter aberto e contestado (MOL, 2007, p.2).

Abordar a experiéncia da deficiéncia em consonancia com o termo politica ontoldgica,
ratifica a proposicdo, corroborada neste escrito, de que a deficiéncia ndo é algo essencial a
pessoa, mas uma construcdo coletiva e contextual. Existe ai uma mudanca de foco, se antes o
objetivo era corrigir/reparar o corpo deficiente, agora precisamos desenvolver e adaptar prati-
cas, ambientes e relacfes para acolher e respeitar a multiplicidade das experiéncias humanas.

Politica ontoldgica é um termo de dificil tradugdo, que gerou questionamentos no de-
bate sobre o assunto. Um deles é expresso na entrevista que Mol concedeu aos professores
Denise Martin, Mary Jane Spink e Pedro Paulo Gomes. A seguir compartilho a indagacéo que

foi dirigida a autora:

Ha algumas dificuldades na tradugdo portuguesa do termo Ontological Politics. Vo-
cé afirmou que esse é um termo composto. E uma unio de ontologias utilizadas em
linguagem filosofica padrdo para definir o que “pertence ao real, as condi¢des de
possibilidade com que vivemos” com o termo “politicas”. Portanto, o termo “politi-
cas” realca o processo de formar a realidade e seu carater como algo que ¢ “aberto e
disputado”. A sugestdo é que “as condi¢des de possibilidade ndo sdo dadas”. Mais a
frente, voceé traz a questdo da escolha, e escolha deriva da multiplicidade; portanto,

THOMSON, 2005; MCRUER, 2002, 2006; KAFER, 2003, 2013; MELLO, NUERNBERG, 2012; GAVERIO,
2015).
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de “ontologias” no plural. Ao tentar seguir esse argumento, a tradugdo poderia ser
“Ontologias politicas”, isto ¢, se falamos sobre a realidade como multipla, a ontolo-
gia seria melhor utilizada no plural, e se a realidade é performada de muitas manei-
ras diferentes, a questéo politica se torna importante. Em suma, néo se trata de uma
politica, mas de uma posigao filoséfica que implica escolha e, portanto, tem implica-
¢Oes politicas. Contudo, vérias colegas no Brasil e Portugal traduziram o termo co-
mo “Politica ontoldgica”. “Politica”, em portugués, significa a arte ou ciéncia de go-
vernar. Seria maravilhoso se vocé pudesse nos ajudar com esse problema de tradu-
¢do nos contando como vocé traduz o termo para o inglés (MARTIN, SPINK & PE-
REIRA, 2018, p. 301).

Ela conclui:

Com essa pequena licdo de portugués, é facil te dizer qual traducdo eu prefiro. E a
primeira, “Ontologias politicas”. Porque, de fato, o ponto ¢ que ndo ha uma versio
sO da realidade, mas a realidade é multipla. Néo existe s6 uma ontologia — seja fe-
chada ou aberta, fértil ou rigida. O que n6s tentamos enfatizar com nosso trabalho é
que ontologia ndo precede praticas de conhecimento, mas ¢ “feita” (performada ou
atuada, instituida, implementada, ocasionada) nessas praticas. E porque h& muitas
praticas, ha muitas ontologias (MARTIN, SPINK & PEREIRA, 2018, p. 301).

Declarar que a realidade € multipla ndo tem a ver com pluralismo, em decorréncia dis-
so, ha uma diferenca entre os termos plural e multipla. Por um lado, declarar que a realidade é
plural é compreender que existe apenas uma realidade percebida de formas diferentes. Por
outro lado, legitimar a multiplicidade é frisar a coexisténcia de multiplas realidades. Em vista
disso, a autora propde a palavra ontologias, no plural.

No texto The body multiple ontology in medical practice, Mol (2002) assegura que as
diferentes realidades de um mesmo fenémeno sdo construidas em contextos variados, o que
ela denomina "ontologias multiplas". Esse enfoque realca a importancia de compreender a
deficiéncia como uma realidade situada e mdltipla, na qual o cuidado, o ambiente e as intera-
cOes desempenham um papel central na experiéncia e na materializacdo da deficiéncia, ali-
nhando-se com uma ética de cuidado que ndo busca homogeneizar, mas, sim, respeitar e aco-
Iher as necessidades variadas de todas nos.

Gosto dessa proposicdo porque ela me traz esperanca. Esperanca de que ainda é facti-
vel fabricarmos um mundo capaz de acolher as diversas formas de ser e estar no mundo.

Assim como as realidades sdo multiplas, os corpos também s&o. Corpos produzidos na
intersecdo entre os discursos e as praticas que o envolvem. Ja sabemos que nem todos o0s cor-
pos possuem a mesma visibilidade e aceitacdo, pelo menos nédo aqueles que escapam as nor-

mas de funcionalidade, como os corpos das pessoas com deficiéncia.
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E 0 meu corpo que sofre com dores diarias, com a fadiga extrema, com a invisibilida-
de... E 0 meu corpo que experimenta a deficiéncia ao interagir com o mundo. Por essa razéo,
sustento que uma reflexdo social, ética e politica sobre a deficiéncia acontece decerto quando
inserimos o0 corpo no cerne das discussdes, ja que sdo os discursos sobre a normalidade e a
funcionalidade dos corpos que produz a experiéncia da deficiéncia.

N&o podemos nos esquecer o quao importante foram as proposi¢des do modelo social
para pensar a deficiéncia para além de um corpo lesado. E ressaltado que a experiéncia da
deficiéncia ndo se restringe a um impedimento corporal, cognitivo ou sensorial, mas emerge
da interacdo entre essas limitacOes e essas barreiras impostas pela sociedade diante de um
corpo que transgride as normas corporais desejaveis. Sobre isso, Anahi Mello (2012, p. 638)
comenta que: “as experiéncias de opressdo vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia nao
estdo na lesdo corporal, mas na estrutura social incapaz de responder a diversidade, a variagcdo
corporal humana”.

O modelo social da deficiéncia surge em oposi¢do ao modelo biomédico, como jé si-
nalizado, e compreende a deficiéncia como algo estritamente relacionado aquela que possui a
lesdo/limitacdo. Trata-se de uma responsabilidade individual, por meio da qual a pessoa é alvo
de técnicas de reabilitacdo e medicamentos, a fim de reparar o corpo desviante da normalida-
de corporal. Gavério (2017, n.p.) disserta que:

O corpo deficiente do discurso biomédico, portanto, é aquele que desvia de sua inte-
gralidade orgénica perante uma norma biol6gica funcional; é esse desvio da norma
que torna a deficiéncia, e o individuo que a possui, um problema a ser corrigi-
do/tratado/reabilitado e devolvido ao convivio social.

E quando a deficiéncia ndo esta atrelada a uma lesdo aparente, como o caso da fibro-
mialgia? Nenhum saber foi capaz de encontrar a cura para a sindrome. Meu corpo contraria 0s
padrdes de funcionalidade ndo por lesbes aparentes, mas por limitacfes, nem sempre notaveis
que possui. Essa € uma questdo delicada, pois além de tudo que vivencio ainda preciso enfren-
tar a falta de credibilidade em relacdo a veracidade da doenga. Recordo que varias profissio-
nais de saude atestaram a fibromialgia como algo que acontecia apenas “na minha cabega” e o
quanto isso era desesperador!

Aqui temos um ponto importante a ser debatido, e tem a ver com a necessidade de
questionar o quanto a sociedade modernidade tende a psicologizar as questdes que nos atra-
vessam enquanto seres humanos, ignorando os demais elementos que nos mobilizam. Com o

desenvolvimento da psicologia como disciplina cientifica (seculo XIX-XX), surgiram novas
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formas de entender o comportamento humano, levando a crescente aplicacdo de conceitos
psicologicos ndo apenas na clinica, mas também na educacéo, no trabalho e na vida cotidiana.
Assim, a psicologizacdo surge de uma tendéncia cultural e historica de explicar fenbmenos
complexos por meio de fatores psicoldgicos, muitas vezes desconsiderando aspectos bioldgi-
Cos, sociais ou estruturais.

Psicologizar a fibromialgia é justamente ignorar que a sindrome tem outros viesses
que precisam ser cuidados, como alimentacdo, atividade fisica, uma questdo vinculada aos
neurotransmissores e ao processamento da dor no sistema nervoso central. Como ndo ha exa-
mes laboratoriais ou de imagem que confirmem a doenca, isso gera uma dificuldade de vali-
dacdo da mesma, levando a busca de explicacBes psicolégicas para 0s sintomas. Quando a
complexidade da doenca € ignorada, reduzindo-a problemas emocionais, pode levar a negli-
géncia no tratamento adequado, a desvalorizacdo do sofrimento da pessoa e a perpetuacéo do
estigma em torno da doenca.

Antes de seguir, preciso espiar 0 que as criangas estdo fazendo. A disputa pela televi-

sdo parece ter chegado ao fim, mas o siléncio me preocupa. Também, é hora do almoco!

Devido as dores que estou sentindo, ndo consegui retornar a escrita imediatamente
apos o almocgo, precisei de algumas horas de descanso. O corpo ainda doi. As criangas estdo
na casa da vovo Ana e do vovo Ricardo.

O que eu gostaria de salientar a esta altura € que a deficiéncia ndo se restringe a des-
cricdo biologica de um corpo fora dos padrdes de normalidade, mas diz respeito também ao
gue esse corpo é capaz de ser e produzir. Temos ai uma discussao sobre o capacitismo.

O capacitismo é o termo utilizado para nomear o processo de discriminagdo e de ex-
clusdo vivenciado pelas pessoas com deficiéncia. Nas palavras das pesquisadoras Marivete
Gesser, Pamela Block e Anahi Guedes de Mello (2020, p.18), o capacitismo tem sido utiliza-
do para “nomear a discriminagdo de pessoas por motivo de deficiéncia”. Assim como o ra-
cismo, o sexismo, a LGBTfobia, o capacitismo objetiva trazer visibilidade para as opressdes
vivenciadas pela comunidade que escapa do ideal normativo do sujeito universal.

Mas, para que nomear? No ano de 2010, Debora Diniz e o pesquisador Wenderson
Santos citaram que ndo havia no Brasil uma expressdo que nomeasse as desigualdades sofri-

das pelas pessoas com deficiéncia. Eles discorrem:
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O direito de ndo ser discriminado pelo corpo que se habita estd em nosso marco
constitucional, que veda a discriminacao por sexo ou raca. Para descrever essas for-
mas perversas de opressdo pelo corpo, dispomos de categorias analiticas e discursi-
vas: sexismo, no caso da discriminacdo por sexo; homofobia, no caso da discrimina-
cdo pela orientacdo sexual; racismo, no caso da discriminacdo pela cor da pele ou
etnia. No caso da deficiéncia, ha uma auséncia no léxico ativo da lingua portuguesa.
Nossa incapacidade discursiva é um indicador da invisibilidade social e politica des-
se fendmeno. Como descrever os resultados perversos da ideologia da normalidade
sobre os corpos com impedimentos? Como nominar as expressdes da desigualdade
sofridas pelas pessoas com deficiéncia no mundo do trabalho, nas escolas e nas rela-
¢des interpessoais? (DINIZ & SANTQS, 2010, pp.9 -10).

E fundamental nomear as opressdes que existem, para que possamos possam fomentar
a luta contra elas. Foi em 2012 que o termo capacitismo comecou a ser disseminado, possibili-
tando a expressdo da discriminacdo dirigida as pessoas com deficiéncia (MELLO, 2016). A
palavra em inglés ableism, traduzida como “capacitismo” para o portugués, foi utilizada pela
primeira vez no Brasil no trabalho da antropéloga Anahi Mello (2013), enquanto categoria
analitica’®. Algum tempo depois, 0 capacitismo também foi discutido pela autora Adriana
Dias (2013, p. 5) como sendo “um neologismo que sugere um afastamento da capacidade, da
aptidao, pela deficiéncia”.

O capacitismo é um processo discriminatério, pautado no modelo biomédico que
atua como um sistema que classifica os corpos de acordo com a idealizacdo de padrdes corpo-
rais vinculados a capacidade funcional, gerando, portanto, um julgamento moral de como as
pessoas com deficiéncia sdo incapazes e inferiores (MELLO, 2016). Desse modo, a deficién-
cia esta atrelada a uma norma corporal funcional, ou seja, a corponormatividade.

Corponormatividade é um conceito que foi inserido no campo dos estudos da deficién-
cia por Anahi Mello e por Adriano Nuernberg (2012) e se refere a normatizacéo e a valoriza-
cao de determinados tipos de corpos em uma sociedade, 0s quais Sa0 vistos como normais ou
ideais. Esse ideal normativo define padrdes especificos de saude, aparéncia, habilidade fisica
e mental, tamanho e funcionamento dos corpos, marginalizando aqueles que se desviam desse
padréo.

Esse conceito é frequentemente discutido nos estudos sobre deficiéncia, nos estudos de
género e nos estudos criticos do corpo, nos quais se explora como corpos que ndo correspon-
dem ao ideal (como corpos com deficiéncia, corpos gordos, corpos trans e outros) séo exclui-
dos e vistos como anormais. A corponormatividade é assegurada por um aglomerado de nor-

mas e expectativas que sdo culturalmente construidas e historicamente situadas.

18 MELLO, Anahi; FERNANDEZ, Felipe; GROSS, Miriam (2013). Entre pesquisar e militar: engajamento
politico e construcdo da teoria feminista no Brasil. Revista Artemis, v. 15, p. 10-19, 2013. Acesso em: 16 jul.
2023.
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A corponormatividade e o capacitismo sdo mecanismos de exclusdo que se retroali-
mentam e asseguram as estruturas de discriminacdo e opressdo que afetam diretamente aque-
les corpos fora do padrdo normativo, impactando desde o acesso a direitos basicos até a acei-

tacdo social. Sobre a experiéncia da deficiéncia, Mello & Nuernberg (2012, p. 636) explicam:

Concebemos o fendmeno da deficiéncia como um processo que ndo se encerra no
corpo, mas na producéo social e cultural que define determinadas variagdes corpo-
rais como inferiores, incompletas ou passiveis de reparacdo/reabilitacdo quando si-
tuadas em relacdo a corponormatividade, isto é, aos padrdes hegemonicos funcio-
nais/corporais. Nesse sentido, a deficiéncia consiste no produto da relacdo entre um
corpo com determinados impedimentos de natureza fisica, intelectual, mental ou
sensorial e um ambiente incapaz de acolher as demandas arquitetonicas, informacio-
nais, programaticas, comunicacionais e atitudinais que garantem condic¢des igualita-
rias de insercao e participacao social.

A pesquisadora e teorica de estudos sobre deficiéncia, Fiona Kumari Campbell, decre-
ve 0 capacitismo como “uma rede de crengas, processos € praticas que produz um determina-
do tipo de corpo (o padrdo corporal) que é projetado como perfeito, tipico da espécie e, por-
tanto, essencial e totalmente humano. A deficiéncia é entdo moldada como um estado diminu-
ido do ser humano” (CAMPBELL, 2001, p.44)*°.

O capacitismo foi inserido no campo da deficiéncia em analogia a outras formas de
discriminacdo ja descritas em nossa sociedade. Assim como 0 racismo e sexismo, 0 capaci-
tismo é uma forma de opressdo que cria barreiras complexas para a incluséo social e a justica
para as pessoas com deficiéncia. Essa € a discussdo que Marivete Gesser, Pamela Block e
Anahi Mello (2020) tecem no texto Estudos da deficiéncia: interseccionalidade, anticapaci-
tismo e emancipacao social.

O texto demonstra que a perspectiva anticapacitista é na sua origem interseccional® e
emancipatéria (GESSER, BLOCK & MELLO, 2020). Interseccional, porque o capacitismo
precisa ser indagado junto a outros sistemas de opressao como o sexismo, a LGBTfobia, o
racismo que, justificados pelos delineamentos da corponormatividade, oprimem e anulam os
corpos que escapam ao padrdo universal de normalidade. As autoras citadas retomam o traba-
lho da pesquisadora Eliana Avila (2014), que compreende o capacitismo como uma tecnolo-

gia cultural de discriminacdo interseccional:

19 Tradugdo livre para: “... a network of beliefs, processes and practices that produces a particular kind of self
and body (the corporeal standard) that is projected as the perfect, species-typical and therefore essential and fully
human. Disability then, is cast as a diminished state of being human” (CAMPBELL, 2001, p. 44).

20 pesquisas destacam a relevancia de incluir a deficiéncia como categoria analitica nos estudos interseccionais,
conforme defendido por Rosemarie Garland-Thomson (2002), Marivete Gesser, Adriano Nuernberg e Maria
Juracy Toneli (2012), e Anahi Mello e Gisele De Mozzi (2018, 2019).
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Incorporar o capacitismo aos estudos interseccionais significa reconhecer a deficién-
cia como um componente constitutivo primordial das lutas antirracistas, decoloniais,
feministas e queer — sem falar nas lutas contra opressdes ainda menos nomeadas [...].
No entanto, a deficiéncia estd longe de ser reconhecida como qualquer posiciona-
mento que ndo seja abjeto, ja que a experiéncia da deficiéncia é fundida e confundi-
da com sua defini¢do capacitista” [...] (AVILA, 2014, p.134 apud GESSER,
BLOCK & MELLO, 2020, p.19).

Explanar que a perspectiva anticapacitista € emancipatoria significa que ela busca néo
apenas acabar com 0 preconceito, mas, também, viabilizar a libertacdo dessas pessoas das
estruturas opressivas que limitam sua autonomia e participacdo plena na sociedade. A ideia é
promover mudancas profundas nas estruturas sociais, politicas e culturais, visando uma trans-
formacgdo que permita que todas as pessoas com deficiéncia possam viver com dignidade e
igualdade, independentemente de suas caracteristicas fisicas ou mentais.

Michael Oliver (1992), precursor da perspectiva emancipatéria no campo dos estudos
da deficiéncia, propde compreender a deficiéncia como uma questdo politica, de direitos hu-
manos e de luta, em contraste com a visao histérica que a trata como um problema individual
relacionado a um corpo com leséo.

No Brasil pesquisadoras como Ana Carolina Friggi lvanovich & Marivete Gesser
(2020), Marcia Moraes (2010), Livia Barbosa Pereira, (2013), Anahi Mello e Adriano Nuern-
berg (2012) e Geisa Bock (2019), tém se voltado a pesquisas no campo da deficiéncia, enga-
jadas em uma perspectiva emancipatoria, “construido conhecimentos ndo sobre a deficiéncia,
mas com as pessoas com deficiéncia” (IVANOVICH & GESSER, 2020. p.5).

Nesse contexto, o capacitismo é tomado enquanto estrutural e estruturante. Estou cor-
roborando que o capacitismo ndo se resume a um conjunto de preconceitos individuais desti-
nados a um grupo, mas a uma forma de discriminagdo incorporada as estruturas sociais, poli-
ticas e econdmicas que organizam a sociedade. Ele molda as normas, valores e praticas soci-
ais, influenciando tudo, desde politicas publicas até as nossas atitudes e comportamentos coti-
dianos.

O capacitismo é estrutural, porque esta presente, por exemplo, nas instituicbes como
sistema de saude, educacéo, trabalho, justica e transporte, que, muitas vezes, ndo oferecem
acessibilidade e oportunidades iguais, desencadeando a despolitizacdo das lutas das pessoas
com deficiéncia, como pronuncia Fiona Campbell (2009).

Compreender o capacitismo como estruturante significa que ele ajuda a moldar, atra-
ves dos discursos e praticas, a maneira como a sociedade define o que € normal ou aceitavel
em um corpo. Nesse caso, ele contribui para a disseminacdo de um ideal de corpo saudavel,

capaz e produtivo, que acaba estruturando as expectativas sociais.



99

O debate em torno do termo capacitismo tem crescido nos Ultimos anos. Teéricas dos
estudos da deficiéncia como Fiona Campbell (2009) e Itxi Guerra (2002) vem articulando
uma correlacdo importante entre o capacitismo e o capitalismo. A psicologa e pessoa com
deficiéncia Itxi Guerra (2022), em seu livro Luta contra o capacitismo: Anarquismo e Capa-
citismo, refere que o capacitismo € uma forma de controle que marginaliza corpos com defici-
éncia ao valorizar aqueles que sdo produtivos e independentes, o que se alinha as logicas de

produtividade e de eficiéncia do capitalismo. Ela atesta que:

0 capacitismo é a opressdo que nos, as pessoas deficientes, enfrentamos e surge do
sistema capacitista, que é o sistema social, politico e econdmico que discrimina, vio-
lenta, marginaliza e assassina as pessoas deficientes pelo fato de o serem. E um sis-
tema no qual corpos e mentes sdo valorados de acordo com o padrdo de normalida-
de, inteligéncia, exceléncia, magreza, utilidade, beleza.... Este valor é determinado
pelo capitalismo (e pelo Estado) (GUERRA, 2021, p. 27).

Segundo a autora, 0 capacitismo € uma consequéncia direta das estruturas capitalistas
de producdo e exploracdo. O capitalismo cria e alimenta o capacitismo ao priorizar um ideal
de corpo produtivo e eficiente, segregando aqueles que ndo atendem a esse padrdo e tratando
a deficiéncia como um desvio a ser corrigido ou controlado. Logo, o combate ao capacitismo
e ao capitalismo é interdependente. Faz-se necessario questionar a logica capitalista de valori-
zagdo do corpo produtivo para construir uma sociedade que realmente inclua pessoas com
deficiéncia, celebrando a diversidade em vez de marginaliza-la.

Nosso valor é medido em termos de nossa utilidade para outras pessoas. Qualquer
pessoa que se desvie desta ideia por ndo poder trabalhar ou por supostamente nédo
poder fazé-lo é discriminada e incapacitada, deixando de ser considerada como uma
“pessoa” e perde todos os seus direitos. E por isso se diz que a deficiéncia ndo exis-
te, que € um constructo social, porque surge através da discriminagdo e do impedi-
mento de pessoas nao-normativas. Uma pessoa ndo nasce deficiente, mas através de

sua relagdo com o contexto e como este a limita, se cria a deficiéncia (GUERRA,
2021, pp.27-28).

Como plausivel solucdo a essa engrenagem que gera discriminacgdo, opresséo e exclu-
sdo, Guerra sugere 0 apoio mutuo e a autonomia coletiva. A luta contra o capacitismo passa
pela rejeicdo de uma sociedade baseada na produtividade e no controle para uma incluséo
fundamentada no respeito pela diversidade corporal e na criacdo de redes de apoio que valori-

zem a diferenca sem tentar corrigi-la.
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E crucial debater o capacitismo em interse¢io com préticas eugénicas?. Isso mesmo!
A relacgdo entre eugenia e capacitismo é profunda, pois 0 movimento eugénico, surgido entre
o final do século XIX e inicio do século XX, centralizou-se na exclusdo e na eliminacdo de
corpos e mentes julgados indesejaveis, muitas vezes, vinculados a deficiéncias fisicas, men-
tais ou psicossociais.

A eugenia operou sob a légica da hierarquizacdo humana, buscando melhorar a genéti-
ca da populacdo ao promover caracteristicas avaliadas como superiores e erradicar aquelas
vistas como defeituosas, fortificando, assim, a ideologia capacitista. Marivete Gesser, Pamela

Block e Anahi Mello assinalam que

A eugenia positiva consistiu em um programa para incentivar as pessoas considera-
das com boas qualidades genéticas a terem muitos filhos “sadios” e “sem defeitos”.
[...] J& a eugenia negativa envolveu praticas, programas e leis para restringir as pes-
soas com caracteristicas genéticas consideradas inadequadas a terem filhos. As pes-
soas visadas dessa maneira incluiam pessoas com deficiéncia, pobres, pessoas ndo
brancas, especialmente aquelas com heranca étnica e racial negra e mestica, profis-
sionais do sexo, imigrantes de outros lugares que ndo a Europa Ocidental e pessoas
de éreas rurais (BLOCK, 2000) (GESSER, BOLCK & MELLO, 2020, p. 20).

O capacitismo, como uma forma de discriminacgdo contra pessoas com deficiéncia ou
corpos que nao se enquadram nos padrdes normativos de funcionalidade, foi central na formu-
lacdo e aplicacdo de politicas eugénicas. Nos Estados Unidos, por exemplo, as leis de esterili-
zacdo compulsdria e a exibicdo de familias mais adaptadas a sociedade reforcaram a excluséo
daquelas com deficiéncia. J& na Alemanha nazista, o programa Aktion T-4 promoveu 0 ex-
terminio em massa de pessoas com deficiéncia, o que “preparou o terren0 para 0 exterminio
em maior escala de outras categorias de pessoas, como 0s judeus, homossexuais e ciganos
(LIFTON 2017)” (GESSER, BOLCK & MELLO, 2020, p.22).

Pessoas com deficiéncia, pessoas em situacdo de rua, criminosos, pessoas negras, entre
outros corpos desviantes, sofreram com a institucionalizacdo compulséria no século XIX. A
livre circulacéo delas e a sua presenca na sociedade feriam os padrfes de qualidade exigidos
para a espécie humana, sendo eliminadas ou segregadas do convivio com aquelas apontadas
como mais aptas e moralmente superiores.

A eugenia exemplifica a relagdo intrinseca entre capacitismo e hierarquizagdo social,
revelando como praticas de excluséo respaldadas em deficiéncia foram, e continuam sendo,

legitimadas em contextos histéricos e contempordneos. A critica a essa relacdo exige um

21 1txi Guerra (2021) e Adriana Dias (2013) preconizam uma discussdo levando em conta a interdependéncia
entre capacitismo e eugenia.
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questionamento profundo das normas capacitistas que, infelizmente, ainda estruturam as soci-
edades atuais.

Embora nos dias de atuais ndo se fale em eugenia de forma explicita, isso ndo quer di-
zer que ela deixou de fomentar praticas de discriminacéo, seletividade e até eliminacdo daque-
las que escapam aos principios eugénicos. Diferentemente de como ocorria ha alguns séculos,
no tempo presente a ideologia hegemonica se manifesta de formas sutis, como nas discussoes
sobre aborto seletivo, dependendo do diagnostico pré-natal; e em leis que restringem os direi-
tos reprodutivos de pessoas com deficiéncia.

A eugenia historica e moderna reflete o impacto duradouro do capacitismo como uma
estrutura de poder que marginaliza pessoas com deficiéncia. Mesmo que algumas praticas
extremas tenham sido abolidas, suas ideologias persistem em sistemas médicos, juridicos e
sociais que persistem em pressionar pela conformidade a padrdes normativos. Compreender
essa relacdo é primordial para desafiar e intervir na (re)producdo de praticas capacitistas que
subsidiam a exclusdo e a discriminacéo.

Ainda temos coisas relevantes a conversar, mas, antes, preciso de um café!

O recente artigo escrito por Marivete Gesser, Marcia Moraes e Gislana Maria do Vale
(2024) nomeado, Decolonizar a capacidade, latinizar os estudos feministas da deficiéncia,
apresenta uma argumentacdo muito interessante em torno do capacitismo. As pesquisadoras
abordam a colonialidade da capacidade, trazendo para o debate a colonizacdo e a modernida-
de como precursores do capacitismo, defendendo que, “a relagdo modernidade e colonialidade
produz processos de classificagdo e de hierarquizacdo que desumanizam n&o somente mulhe-
res e pessoas racializadas, mas também corpos com deficiéncia (GESSER, MORAES &
VALE, 2024, p.3).

Compreender essa interdependéncia entre modernidade e colonialidade € primordial
para desnaturalizar as hierarquias globais de poder e questionar os padrdes normativos que
continuam a estruturar as sociedades contemporaneas. Em atencdo a isso, as autoras comparti-
lham o posicionamento de Walter Mignolo ratificando que “a colonialidade ¢ o lado obscuro e
necessario da modernidade, uma vez que, como pontuou Mifioso (2020), a modernidade é
racista, eurocéntrica, capitalista, imperialista, colonial e, nés acrescentariamos, capacitista e
cisheteronormativa” (MIGNOLO, 2003, p.30 apud GESSER, MORAES & VALE, 2024,

p.4).
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Sendo a modernidade capacitista e cisheteronormativa, o texto vincula a critica deco-
lonial a outras formas de opressao. Isso significa que, além de explorar economicamente 0s
povos colonizados, a modernidade também impds padrBes normativos sobre corpos (capaci-
tismo) e sexualidades (cisheteronormatividade), marginalizando quem ndo se enquadra nesses
padrbes. Assim sendo, a modernidade € um projeto profundamente desigual, perpetuado pela
colonialidade e marcado por exclusdes interseccionais, favorecendo determinadas pessoas as
custas de outras.

Existe ainda um outro assunto pleiteado no texto, que se refere a importancia de inserir
nos estudos da deficiéncia a interseccionalidade, ou seja, examinar a interseccdo da deficién-
cia com outros marcadores sociais que também geram opressao como racga, género e classe.
Inspiradas na tedrica feminista Garland-Thomson (2005), as autoras compreendem que tomar
a deficiéncia enquanto uma categoria interseccional de andlise favorece a expansao dos estu-
dos feministas do ponto de vista cientifico e politico.

O debate também examina como os estudos feministas da deficiéncia podem se bene-
ficiar de uma abordagem decolonial ou, o que elas chamam de “latinizar os estudos feministas
da deficiéncia”, ao valorizar os contextos e epistemologias latino-americanas, ja que “na
América Latina, as relacdes sociopoliticas com as pessoas com deficiéncia sdo atravessadas
pelo processo histdrico de colonialidade” (Anibal QUIJANO, 2000, apud GESSER, MORA.-
ES & VALE, 2024, p. 2).

Ao desafiar as narrativas globais dominantes e propor um olhar situado, interseccional
e comprometido com as realidades do Sul Global, a discussdo tecida colabora para os debates
sobre decolonizacdo, trazendo a América Latina para o centro da discussdo, oferecendo cami-
nhos para uma assimilagdo mais ampla e contextualizada da deficiéncia. Sendo assim, o femi-
nismo decolonial € apresentado no texto como uma ferramenta tedrica essencial para repensar
a deficiéncia, pois permite questionar os saberes dominantes e resgatar epistemologias locais e

alternativas. Em determinado momento as autoras pontuam que

partimos do pressuposto de que o feminismo decolonial, desde que inclua capacida-
de no giro decolonial, tem o potencial de latinizar os estudos feministas da deficién-
cia, de modo a oferecer elementos voltados a problematizacéo dos efeitos da coloni-
alidade para manter os processos de hierarquizacdo que posicionam pessoas com de-
ficiéncia como inferiores” (GESSER, MORAES & VALE, 2024, p.3).

O trecho marca a relevancia de incorporar o conceito de capacidade no giro decoloni-
al dentro do feminismo, para que este possa cooperar de forma critica aos estudos feministas

da deficiéncia, especialmente no contexto latino-americano. A ideia central € que o feminismo
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decolonial tem o potencial de abordar como a colonialidade e as suas estruturas de poder e
saber criam e conservam a hierarquizagédo social, classificando as pessoas com deficiéncia
como indignas e insignificantes.

Sobre o capacitismo, gosto especialmente do conceito “Colonialidade da Capacidade”
e reconhec¢o que ndo havia me deparado com ele até entdo. A capacidade, por consequéncia, €
uma categoria colonial, conforme sublinha a pesquisadora Marcela Beatriz Ferrari (2020) e
que, do mesmo modo como os demais sistemas de opressdo como o racismo e 0 sexismo, 0
capacitismo tem raizes coloniais “uma vez que, com base em constructos modernos, posiciona
pessoas com deficiéncia como hierarquicamente inferiores aquelas aptas para a manutengdo
do sistema moderno capitalista colonial” (GESSER, MORAES & VALE, 2024, p.2).

Dito isto, o que queremos é decolonizar?? a capacidade! Mas, o que seria isso?

Bom, sabemos que a colonialidade é a soma de estruturas de poder, saber e ser herda-
das do colonialismo, que continua a moldar as sociedades contemporaneas. No que tange a
capacidade, isso se manifesta na imposic¢ao dos ideais coloniais de produtividade, eficiéncia e
normalidade, que desvalorizam corpos e mentes desviantes da norma. Se 0 capacitismo € a
ideologia que classifica corpos e mentes, privilegiando os "capazes" e excluindo os "incapa-
zes", decolonizar a capacidade é questionar como a deficiéncia foi construida a partir de uma
perspectiva colonial, moderna, eurocéntrica e capacitista.

Se quisermos engendrar a decolonizacdo da capacidade € preciso reconhecer que a di-
versidade corporal e mental € intrinseca a humanidade e ndo um problema a ser tratado e re-
parado. E preciso rejeitar a visdo medicalizante e reabilitadora que reduz a deficiéncia a uma
questdo individual. Decolonizar a capacidade também significa incorporar as especificidades
historicas, sociais e culturais de diferentes contextos, construindo epistemologias que valori-
zem o0s saberes locais e as vivéncias de pessoas com deficiéncia, rompendo com modelos glo-
bais homogéneos. Ressalto, além do mais, a importancia de analisar como a deficiéncia se
relaciona com outros marcadores de opressdo, como raga, classe, género e colonialidade. E,
por fim, mas ndo menos importante, faz-se necessario instituir praticas sociais e politicas que

promovam a inclusdo, a justica e o reconhecimento das interdependéncias humanas.

22 Qutros campos de estudo como a Teoria Crip (MCRUER, 2021) e a Disability Justice ou Justica Defica como
traduzido para o portugués por Mello et al., 2021 - vém tecendo discussdes sobre o que seria decolonizar a capa-
cidade.
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Termino essa carta com a citacdo de um artigo que escrevi sobre o capacitismo em
parceria com as pesquisadoras Dandara Trebisacce, Monique Brito e Alexandra Tsallis, no

qual atestamos que ndo basta nao ser capacitista, € preciso ser anticapacitista!

Que possamos, ndo apenas vocés, mas nés aqui também, ter coragem de reconhecer
e dialogar com o capacitismo que nos habita, de interroga-lo. Que possamos ser an-
ticapacitistas, assim como nos ensinou a ativista pelos direitos das mulheres Angela
Davis durante um discurso nos Estados Unidos, na década de 1970, que “numa soci-

edade racista ndo basta ndo ser racista, ¢ preciso ser antirracista” (VIANNA et al.,
2024, p. 15).

Com dor,

Keyth Vianna
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CONSIDERACOES FINAIS

A tese nasceu, mas ela ainda reverbera e me interpela, assim como as minhas criancas,
por isso pensar as consideracOes finais deste texto ndo é trivial. Faz mais sentido pensa-lo
mais como um (re)comeco do que com uma finalizacdo, uma espécie de exterogestacdo —
termo utilizado nas discussdes sobre maternidade para explicar que, mesmo apds o nascimen-
to, a crianca recém-nascida sente e age por alguns meses como se ainda estivesse dentro da
barriga da mae.

Recebi minhas proprias cartas e, ao final da leitura, encontrei um espaco complexo,
heterogéneo, que me conta da poténcia e da beleza de uma escrita forjada nas experiéncias de
afetacdo. Escrita agenciada por muitos elementos, como o medo imposto pela pandemia da
Covid-19, a inseguranga com uma nova gravidez no meio do processo de doutorado, o cuida-
do com as criangas, os desafios de conciliar as funces de mulher-mae-cientista, os questio-
namentos e as angustias sobre viver com uma doenca crénica como a fibromialgia e a situacao
desta ter sido incluida no campo da deficiéncia, além do luto e da luta por um mundo que re-
almente seja capaz de acolher as pessoas em suas limitagdes e potencialidades.

Para reafirmar a minha escrita, retomo Gloria Anzaldia (2000) e Conceicdo Evaristo
(2020) quando expressam que ndo ha separacdo entre vida e ciéncia. Insisto que as cartas ndo
sd0 meros registros intimos, mas um ato politico de resisténcia, existéncia e transformacao,
revelando como as vivéncias podem, sim, atravessar, moldar e se entrelacar com o fazer cien-
tifico, produzindo um conhecimento que faca sentido para toda a comunidade envolvida no
processo de producdo de conhecimento. Por meio dessas cartas, explorei um territorio hibrido,
no qual a escrita se configura enquanto espaco de experimentacdo e criacdo, ndo dissociada
dos corpos e das experiéncias que a produzem.

Escrever cartas me permite descortinar as afetacOes que a fabricaram. Escrever cartas
ndo é mais facil do que escrever um texto académico nos moldes tradicionais; também né&o
estou afirmando que é mais dificil. Digo, apenas, que as cartas exigem de nés outras ferra-
mentas, ndo s6 N0 manejo com a propria escrita, no que vamos fazer transbordar, mas também
no que tange & maneira como concebemos a relacdo pesquisadora-pesquisada e a propria pra-
tica cientifica.

Devo assumir que a escrita desta tese foi um tanto libertadora, pois, desde que iniciei a
graduacdo em psicologia e comecei a elaborar os primeiros escritos cientificos, me sentia des-
locada, desconfortavel no tocante a escrita exigida/padrdo. Por muito tempo vivi angustiada,

na “barriga do monstro” como diz Donna Haraway (1995), com a necessidade de ser preciso
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validar os meus textos com o devido rigor metodoldgico da ciéncia moderna perante a acade-
mia, 0s cientistas e as cientistas.

Dito isto, ndo quero ter que provar nada, antes, reitero que o conhecimento, produzido
nesta tese, € também cientifico porque situado, local (Haraway, 1995) e fabricado COM os
diversos actantes que me mobilizaram e, por cauda disso, pude acompanhé-los. Sim, o saber
elaborado aqui é cientifico, porque deixa rastros de experiéncias que também sdo coletivas,
criando, assim, a possibilidade de um “no6s”. Destarte, ndo me interessa uma producéo de co-
nhecimento descolada da vida, das afetacdes e desapaixonada. Como ressalta Despret (2004,
p. 131),

[...] "desapaixonar" o conhecimento ndo nos da um mundo mais objetivo, apenas nos
da um mundo "sem nds"; e, portanto, sem "eles" - as linhas sdo tracadas tdo rapida-
mente. E enquanto esse mundo aparece como um mundo "do qual ndo ligamos”, ele
também se torna um mundo empobrecido, um mundo de mentes sem corpos, de cor-
pos sem mentes, corpos sem coracgdes, expectativas, interesses, um mundo sem entu-
siasmo, autdmatos observando criaturas estranhas e mudas; em outras palavras, um
mundo mal articulado (e pouco articulado)?®.

Ao longo de toda minha trajetdria académica — inicialmente enquanto aluna de gra-
duacdo em psicologia, depois como mestranda e doutoranda em psicologia social — estive no
Laboratorio afeTAR, tenta aos estudos da deficiéncia, mas sé recentemente pude experimen-
tar o que significa ser tomada enquanto pessoa com deficiéncia. Em primeiro lugar, refiro-me
as ocorréncias inerentes a visibilidade da fibromialgia, como a formulacéo de politicas publi-
cas, acessibilidade, entre outras. E, em segundo lugar, ao fato de experimentar na prépria pele
0s reveses de viver em uma sociedade capacitista e corponormativa.

Abordar a fibromialgia enquanto deficiéncia e me conectar com essa explicitacdo foi
um processo, na verdade, ainda estd sendo. E pressuponho que em todo o tempo sera! Um
processo constante de autoconhecimento, de reconhecimento de que a sindrome impde, sim,
algumas limitacdes, o que (me) exige determinados cuidados e (me) convida a luta pela garan-
tia de direitos e por uma vida comum, na qual eu possa ser eu e isso simplesmente baste.

Ao relatar os desafios enquanto mulher com fibromialgia, os lutos, as alegrias e as
inimeras tarefas vinculadas ao ser mée-cientista-dona de casa, desenvolvo suscintas reflexdes

sobre a vulnerabilidade, o cuidado e a interdependéncia, como bases para a construgdo de

23 Tradugido livre para: “To "de-passion” knowledge does not give us a more objective world, it just gives us a
world "without us"; and therefore, without "them" - lines are traced so fast. And as long as this world appears as
a world "we don't care for", it also becomes an impoverished world, a world of minds without bodies, of bodies
without minds, bodies without hearts, expectations, interests, a world of enthusiastic automata observing strange
and mute creatures; in other words, a poorly articulated (and poorly articulating) world” (DESPRET, 2004, p.
131).
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mundos mais inclusivos e éticos para as pessoas com deficiéncia. Para isso, exploro a impor-
tancia de ampliar a compreensdo do conceito de deficiéncia, rejeitando as perspectivas redu-
cionistas e valorizando o modelo social da deficiéncia como instrumento de luta, a0 mesmo
tempo que converso com as criticas feministas que incluem o cuidado e a interdependéncia no
centro do debate.

Lembro-me da Chimamanda Adichie (2009) quando conta que as historias Unicas cri-
am estereotipos. Diante disso, eu quero um mundo multiplo, repleto de histdrias e de modos
de existéncia. Esse mundo transcorre quando subvertemos a ideia de que precisamos ser inde-
pendentes para ser autbnomas e de que solicitar cuidados nos lanca na teia da incapacidade.
Opondo-se a essa configuracdo de mundo, Eva Kittay (1999) afirma que a verdadeira justica
social esta na nossa capacidade humana de interdepender.

Polemizar e politizar a deficiéncia envolve pensar um tanto de outras coisas articula-
das, isso porque a deficiéncia ndo se encerra no corpo. Desse modo, é preciso inserir no cer-
tame as lutas anticapacitistas, a interseccionalidade que permite pensar a deficiéncia junto a
outras formas de opressdo, como 0 racismo, 0 sexismo, entre outras, além de mencionar 0s
discursos coloniais que ainda fomentam praticas opressoras, capitalistas, excludentes e até
eugeénicas.

Assumo enquanto um jeito licito de fazer ciéncia a poténcia de testemunhar e narrar as
experiéncias como uma possibilidade de construir encontros, e também deixar rastros das
existéncias que nos atravessam e nos constituem como mulheres e pesquisadoras. Isto posto,
reconheco nas historias individuais a forca necessaria para formar coletividades e um mundo
onde todas caibam.

Coloquei em palavras mais do que pensei que seria possivel. Mas ainda ha muito a ser
dito e compartilhado com o mundo sobre as discussdes iniciadas neste trabalho. E fundamen-
tal o desenvolvimento de novas pesquisas, principalmente no Brasil, e em outros paises do Sul
Global. Dessa maneira, poderemos abordar o capacitismo e a relacdo entre modernidade e
colonialidade junto as propostas feministas, que ampliem as questdes em torno da deficiéncia
no dialogo com a Teoria Crip. Anahi Mello (2019) destaca que essa teoria baseia-se no postu-
lado da “capacidade corporal compulséria”, que revela como 0s significados de deficiéncia e
capacidade e, embora parecam opostos, sdo interdependentes e garantem um sistema binario
que organiza essas categorias.

Concluo que a escrita confeccionada nesta ocasido nao apenas registra, mas produz re-
alidades. E um movimento de abertura para o encontro com a alteridade, uma busca por cone-

xao que modifica 0 eu, 0 nés e 0 mundo. Esta tese €, acima de tudo, uma declaracdo de que
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testemunhar e narrar historias deixa os rastros daquelas pessoas que partiram, mas também
para aquelas que ficaram sendo uma forma de cuidado e uma prética ética, politica e trans-

formadora.



109

REFERENCIAS

ABREU, Caio Fernando. Morangos mofados. Agir, 2005.

ADICHIE, Chimamanda Ngozi. Os perigos de uma Unica historia. Conferéncia Anual — TED
Global 2009 - Oxford, Reino Unido. Disponivel em:
https://www.ted.com/talks/chimamanda_adichie_the danger_of a_single_story/transcript?lan
guage=pt Acesso em: 24 jul. 2018.

ADICHIE, Chimamanda Ngozi. Notas sobre o luto. Traducdo Fernanda Abreu. la ed., Séo
Paulo: Companhia das Letras, 2021.

ALVES, Rubem. O quarto do mistério. 3. ed. Campinas: Verus Editora, 2004.

ANZALDUA, Gloria. Falando em linguas: uma carta para as mulheres escritoras do terceiro
mundo. Revistas Estudos Feministas, Floriandpolis, v. 8, n. 1, p. 229-236. 2000. Disponivel
em: https://doi.org/10.1590/%25x. Acesso em: 15 dez. 2020.

ARENDT, Ronald; MORAES, Marcia. O projeto ético de Donna Haraway: alguns efeitos
para a pesquisa em psicologia social. Pesquisas e Praticas Psicossociais v.11 n.1 Sdo Jodo
del-Rei jun., 2016. Disponivel em:
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1809-89082016000100002.
Acesso em: 10. Nov. 2018.

AVILA, Eliana S. Capacitismo como queerfobia. In: FUNCK, Susana. B.; MINELLA, Luzi-
nete. S.; ASSIS, Glaucia. O. (org.). Linguagens e narrativas: desafios feministas, V.
1.Tubardo: Ed. Copiart. 2014.

BRASIL. Lei n. 14.624, de 17 de julho de 2023. Altera a Lei n° 13.146 [...] para
instituir o uso do corddo de fita com desenhos de girassdis para a identificacdo de
pessoas com deficiéncias ocultas. Brasilia, DF: Presidéncia da Republica, 2023.
Disponivel em:
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/ At02023-2026/2023/Lei/L14624.htm#art1.

Acesso em: 13 Ago. 2023.

BRAGA, Maudeth. Entre apagamentos e afirmacdes: a deficiéncia como luta. 2021. 241 f.
Tese (Doutorado em Psicologia) — Programa de Pds-graduacdo em Psicologia da Universida-
de Federal Fluminense, Niteroi, 2021.

BRASIL. Projeto de Lei n°® 8.808, de 05 de maio de 2007. Institui o Dia Nacional de Consci-
entizagédo e Enfrentamento a Fibromialgia, 2017. Disponivel em:
prop_mostrarintegra;jsessionid=93D5FCE6D20DEA391216603C8DEBC179.proposicoesWe
bExternol (camara.leg.br). Acesso em: 12 de mai. 2021.

BRASIL. Projeto de Lei n° 3525, de 15 de junho de 2019. Estabelece diretrizes para o aten-
dimento prestado pelo Sistema Unico de Satde (SUS) as pessoas acometidas por Sindrome de
Fibromialgia ou Fadiga Cronica, 2019. Disponivel em: PL 3525/2019 - Senado Federal.
Acesso em: 15 de abr. 2021.

BECKER, Howard. . Truques da escritura. Rio de Janeiro: Zahar, 2015.


https://www.ted.com/talks/chimamanda_adichie_the_danger_of_a_single_story/transcript?language=pt
https://www.ted.com/talks/chimamanda_adichie_the_danger_of_a_single_story/transcript?language=pt
https://www.ted.com/talks/chimamanda_adichie_the_danger_of_a_single_story/transcript?language=pt
https://www.ted.com/talks/chimamanda_adichie_the_danger_of_a_single_story/transcript?language=pt
https://doi.org/10.1590/%25x
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1809-89082016000100002
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2023-2026/2023/Lei/L14624.htm#art1
https://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2023-2026/2023/Lei/L14624.htm#art1
https://www25.senado.leg.br/web/atividade/materias/-/materia/137310

110

BELLACASA, Maria Puig de la. Politiques féministes et construction des savoirs. Paris.
L’Harmattan, 2012.

BELLACASA, Maria Puig de la. Matters of Care: Speculative Ethics in More Than Human
Worlds. Minneapolis: University of Minnesota Press, 2017.

BELLACASA, Maria Puig de la.; Gretel Echazu Bdschemeier, Ana.; Engel, Cintia.; Greco,
Lucrecia & Fietz, Helena. «O pensamento disruptivo do cuidado», Anuario Antropologico
[Online], v.48 n.1 | 2023, Disponivel em: https://doi.org/10.4000/aa.10539. Acesso em: 2 de
ago. 2024.

BENJAMIN, Walter. Experiéncia e Pobreza. In: Magia e técnica, arte e politica. Ensaios
sobre literatura e historia da cultura. Obras escolhidas, vol. 1. Sdo Paulo: Brasiliense, p. 114-
119, 1987. Disponivel em: walter-benjamin-experiencia-e-pobreza.pdf. Acesso em: 23 de fev.
2021.

BREDARIOL, Tereza. M.; BRITO, Monique, A, de M.; TSALLIS, Alexandra. Educagéo
infantil como cultivo de salde e aprendizado no convivio: pensando com o novo coronavirus.
revista humanidades e inovagédo. Revista Humanidades e Educacéo. v. 9, n. 6, pp. 55 — 66,
2022. Disponivel em: EDUCACAO INFANTIL COMO CULTIVO DE SAUDE E APREN-
DIZADO NO CONVIVIO: PENSANDO COM O NOVO CORONAVIRUS | Humanidades
& Inovacdo. Acesso em: 28 de set. 2023.

BRITO, Monique., BREDARIOL, Tereza. M., VIANNA, Keyth., TSALLIS, Alexandra., &
ARENDT, Ronald. Trocando cartas, aproximando distancias, escrevendo com temporalida-
des e afetos. In: QUADROS, Laura., MORAES, Marcia., & BONAMIGO, Irme. (Orgs.).
PENSAR, FAZER E ESCREVER: o PesquisarCOM como politica de pesquisa em psicologia.
led. Chapec6: Argos, v. 1, p. 261-298, 2019.

BOCK, Geisa Leticia Kempfer. (2019). O Desenho Universal para a Aprendizagem e as
contribuicdes na Educacdo a Distancia. 391 f. Tese (Doutorado em Psicologia) Universida-
de Federal de Santa Catarina, Florianopolis, 2019.  Disponivel  em:
https://repositorio.ufsc.br/handle/123456789/214398. Acesso em: 09 dez. 2023.

BONDIA, Jorge. Notas sobre a experiéncia e o saber de experiéncia. Revista Brasileira de
Educacéo, 19, p. 20 - 28, 2002. Disponivel em:
http://www.scielo.br/pdf/rbedu/n19/n19a02.pdf Acesso em: 23 jul. 2020.

CAMPBELL, Fiona Kumari. “InciPng Legal FicPons: Disability's Date with Ontology and
the Ableist Body of the Law.” Griffith Law Review, London, v. 10, n. 1, p. 42-62, 2001.

CAMPBELL, Fiona Kumari. Contours of Ableism — The production of disability and
abledness. Basingstoke: Palgrave Macmillan, 20009.

CALLON, Michel. Some elements of a sociology of translation: domestication of the scallops
and the fishermen of St Brieuc Bay. In: LAW J. (Ed.). Power, action and belief: a new soci-
ology of knowledge? London: Routledge, pp. 196-223, 1986.

CALLON, Michel. Actor-network theory: the market test. In: LAW, J.; HASSARD, J. (Eds.).
Actor-Network Theory and after. London: Blackwell, pp.181-195, 1999.

CLAUW, DANIEL. Fibromyalgia: a clinical review. JAMA. v. 311, n. 15, p. 1547-55, 2014.
Disponivel em: _https://doi.org/10.1001/jama.2014.3266. Acesso em: 28 de abr. de 2021.



https://revista.unitins.br/index.php/humanidadeseinovacao/article/view/3655
https://revista.unitins.br/index.php/humanidadeseinovacao/article/view/3655
https://revista.unitins.br/index.php/humanidadeseinovacao/article/view/3655
http://lattes.cnpq.br/9571574419530510
http://lattes.cnpq.br/9571574419530510
https://repositorio.ufsc.br/handle/123456789/214398
http://www.scielo.br/pdf/rbedu/n19/n19a02.pdf
http://www.scielo.br/pdf/rbedu/n19/n19a02.pdf
https://doi.org/10.1001/jama.2014.3266

111

CONTI, Josselen.; SILVEIRA, Marilia. (2016). Ciéncia no feminino: do que é feita a nossa
escrita?. Revista Pesquisas e Préaticas Psicossociais, [S. I.], v. 11, n. 1, p. 53-68, 2016. Dis-
ponivel em: http://www.seer.ufsj.edu.br/revista_ppp/article/view/1529. Acesso em: 3 dez.
2023.

DIAS, Adriana. Por uma genealogia do capacitismo: da eugenia estatal a narrativa capacitista
social. In: Anais do Il Simposio Internacional de Estudos sobre deficiéncia, 2013, Séo Paulo,
p.o.

DESPRET, V. Ces émotions que nous fabriquent. Paris: Lés empecheurs de penser en rond,
1999.

DESPRET, VINCIANE. Our Emotional Makeup: Ethnopsychology and Selfhood. New York:
Other Press, 2004.

DESPRET, Vinciane. Dossié Despret. Fractal: Revista de Psicologia, v. 23, n. 1, p. 5-82,
2011. Disponivel em: v. 23 n. 1 (2011) | Fractal: Revista de Psicologia. Acesso em 7 de out.
2023.

DESPRET, Vinciane, & STENGERS, Isabelle. Les faiseuses d’histoires: que lés femmes font
a la pensée. Paris: La Découverte / Les Empécheurs de Penser en Rond, 2011.

DESPRET, Vinciane. Que diraient les animaux, si... on leur posait les bonnes questions ?,
Paris: La Découverte / Les Empécheurs de Penser en Rond, 2012.

DINIZ, Debora. O que é deficiéncia? S&o Paulo: Brasiliense, 2007.

DINIZ, Debora; SANTOS, Wederson. Deficiéncia e Direitos Humanos: desafios e respostas a
discriminagdo. In: DINIZ, Debora; SANTOS, Wederson (org.). Deficiéncia e Discriminagéo.
Brasilia: LetrasLivres, EQUnB; pp. 9-10, 2010.

DINIZ, Debora. Modelo Social Da Deficiéncia: A Critica Feminista. SérieAnis 28, Brasilia,
Letras Livres, 1-8, julho, 2003.

DOR CRONICA POR TODO O CORPO E CANSACO PERSISTENTE PODEM SER SI-
NAIS DE FIBROMIALGIA — DOENCA REUMATICA QUE AFETA CERCA DE 5% DA
POPULACAO. Sociedade Brasileira de Reumatologia. S&o Paulo, 11 de mai. 2021. Disponi-
vel em: Dor crdnica por todo 0 _corpo e cansaco persistente podem ser sinais de fibromialgia —
doenca reumatica que afeta cerca de 5% da populacdo, aponta a Sociedade Brasileira de Reu-
matologia - Sociedade Brasileira de Reumatologia. Acesso em: 12 de mai. 2021.

EVARISTO, Conceigdo. A escrevivéncia e seus subtextos. In: DUARTE, Constancia Lima;
NUNES, Isabella Rosado (org.). Escrevivéncia: a escrita de nds: reflexdes sobre a obra de
Conceicdo Evaristo. 1. ed, Rio de Janeiro: Mina Comunicagéo e Arte, 2020.


http://www.seer.ufsj.edu.br/revista_ppp/article/view/1529
https://periodicos.uff.br/fractal/issue/view/v23n1
https://www.reumatologia.org.br/noticias/dor-cronica-por-todo-o-corpo-e-cansaco-persistente-podem-ser-sinais-de-fibromialgia-doenca-reumatica-que-afeta-cerca-de-5-da-populacao-aponta-a-sociedade-brasileira-de-reumatologia/
https://www.reumatologia.org.br/noticias/dor-cronica-por-todo-o-corpo-e-cansaco-persistente-podem-ser-sinais-de-fibromialgia-doenca-reumatica-que-afeta-cerca-de-5-da-populacao-aponta-a-sociedade-brasileira-de-reumatologia/
https://www.reumatologia.org.br/noticias/dor-cronica-por-todo-o-corpo-e-cansaco-persistente-podem-ser-sinais-de-fibromialgia-doenca-reumatica-que-afeta-cerca-de-5-da-populacao-aponta-a-sociedade-brasileira-de-reumatologia/

112

FERRARI, Marcela Beatriz. “Feminismos descoloniales y discapacidad: hacia una conceptua-
lizacion de la colonialidad de la capacidade”. Nomadas, n. 52, p. 115-131, 2020. DOI:
10.30578/ nomadas. n52a7. Acesso em 03/03/2021.

FOUCAULT, Michael. A escrita de si. In: O que é um autor? Lisboa: Passagens, p. 129-160,
1992.

FRAVET-SAADA. Ser afetado. (Traducdo de Paula de Siqueira Lopes). Cadernos de Cam-
po, V. 13. n. 13, 2005, pp. 155-161. Disponivel em: fi-
le:///C:/Users/Pessoal/Downloads/50263-Text0%20d0%20artigo-62159-1-10-
20130121%20(1).pdf Acesso em: 24 jul. 2017.

GAGNEBIN, Jeanne Marie. Historia, Memoria e Testemunho. In: Lembrar escrever esque-
cer. S&o Paulo: Ed. 34, 2006.

GARCIA, Daniel.; NICOLAS, Ismael.; HERNANDEZ, Pedro. Clinical approach to fibrom-
yalgia: synthesis of evidence-based recommendations, a systematic review. Reumatologia
Clinica  (English  Edition), v. 12, n. 2, p. 65-71, 2016. Doi:
https://doi.org/10.1016/j.reuma.2015.06.001 . Acesso em: 02 de mai. 2021.

GARLAND-THOMSON, Rosemarie. Re-shaping, re-thinking, re-defining: Feminist Disabil-
ity Studies. Washington: Center for Women Policy Studies, 2001.

GARLAND-THOMSON, Rosemarie. Feminist Disability Studies. Signs. vol. 30, no. 2 (Win-
ter), 2005.

GARLAND-THOMSON, Roremarie. Integrating disability, transforming feminist
theory. NWSA Journal, Baltimore, v. 14, n. 3, p. 1-32, 2002. Disponivel em: https://
www.jstor.org/stable/4316922. Acesso em: 18 de jan. 2024.

GAVERIO, Marco Antdnio. Nada sobre nds, sem nossos corpos! O local do corpo deficiente
nos disability studies. Argumentos - Revista do Departamento de Ciéncias Sociais da Uni-
montes. V. 14, n. 1, Janeiro-Junho, 2017. Disponivel em:
http://portal.amelica.org/ameli/jatsRepo/363/3631546004/index.html. Acesso em: 09 mai.
2023.

GAVERIO, Marco Antonio. Medo de um Planeta Aleijado? Notas Para Possiveis Aleijamen-
tos Da Sexualidade. Askesis. v. 4 n. 1, janeiro/junho, 2015.

GESSER, Marivete; MORAES, Marcia Oliveira; VALE, Gislana Maria do Socorro Monte
do. Decolonizar a capacidade, latinizar os estudos feministas da deficiéncia. Se¢do Tematica
Estudos Feministas da Deficiéncia: dialogos interseccionais. Revistas Estudos Feministas, V.
32,n. 3, p.1-13, 2024. https://doi.org/10.1590/1806-9584-2024v32n3101138

GESSER, Marivete; NUERNBERG, Adriano Henrique; TONELI, Maria Juracy Filgueiras. A
contribuicdo do modelo social da deficiéncia a psicologia social. Psicologia

& Sociedade, Belo Horizonte, v. 24, n. 3, p. 557-566, 2012. https://doi.org/10.1590/
S0102-71822012000300009

GESSER, Marivete; BLOCK, Pamela; Mello, Anahi. Guedes de. Estudos da Deficiéncia: in-
terseccionalidade, anticapacitismo e emancipacéo social. Estudos da Deficiéncia: intersecci-
onalidade, anticapacitismo e emancipacao social. Curitiba: CRV, p. 17 — 35, 2020. Dis-


http://../AppData/Roaming/Microsoft/AppData/Roaming/Microsoft/AppData/Roaming/Microsoft/Downloads/50263-Texto%20do%20artigo-62159-1-10-20130121%20(1).pdf
http://../AppData/Roaming/Microsoft/AppData/Roaming/Microsoft/AppData/Roaming/Microsoft/Downloads/50263-Texto%20do%20artigo-62159-1-10-20130121%20(1).pdf
http://../AppData/Roaming/Microsoft/AppData/Roaming/Microsoft/AppData/Roaming/Microsoft/Downloads/50263-Texto%20do%20artigo-62159-1-10-20130121%20(1).pdf
http://../AppData/Roaming/Microsoft/AppData/Roaming/Microsoft/AppData/Roaming/Microsoft/Downloads/50263-Texto%20do%20artigo-62159-1-10-20130121%20(1).pdf
https://doi.org/10.1016/j.reuma.2015.06.001
https://doi.org/10.1016/j.reuma.2015.06.001
http://www.jstor.org/stable/4316922
http://portal.amelica.org/ameli/jatsRepo/363/3631546004/index.html
https://doi.org/10.1590/1806-9584-2024v32n3101138
https://doi.org/10.1590/1806-9584-2024v32n3101138

113

ponivel em: https://www.mpma.mp.br/arquivos/CAOPID/publicacoes/14609 livro-estudos-
sobre-deficiencia-2020.pdf. Acesso em: 18 de jun. 2023.

GILLIGAN, Carol. In a Different Voice. Cambridge: Harvard University Press, 1982.

GOLDENBERG, EVELIN. O coragéo sente, o corpo doi: como reconhecer e tratar a fibro-
mialgia. 3% Edicao, Sdo Paulo: Ed. Atheneu, 2006.

GOUVEIA, Tereza. Quando a morte chega em casa: o luto e a saudade. In Karina Okajima
Fukumitsu (org.) Vida, morte e luto - atualidades brasileiras. Summus editorial, Sdo paulo -
SP, pp. 182-192, 2018.

GUERRA, Itxi. Luta contra o capacitismo: capacitismo e anarquismo. Cidade: Terra sem
Amos, 2021.

HALL, Kim Q. Feminism, Disability, and Embodiment. NWSA Journal, VVolume 14,
Number 3, Fall, 2002.

HANISCH, Carol. The Personal is Political. In: S.Firestone & A. Koedt (Orgs.), Notes from
the second year: women’s liberation: major writings of the radical feminists. Radical Femi-
nism, 1969. http://www.carolhanisch.org/CHwritings/PIP.html. Acesso em: 20 de jan. 2023.

HARAWAY, Donna. Saberes localizados: a questao da ciéncia para o feminismo e o privilé-
gio da perspectiva parcial. Cadernos Pagu (5), Campinas-SP, Nucleo de Estudos de Género
- Pagu/Unicamp, p. 7-41, 1995. Disponivel em:
https://ieg.ufsc.br/storage/articles/October2020/31102009-083336haraway.pdf. Acesso em: 24
de mai. 2023.

HELD, Virginia. “Feminism and moral theory”. In: JECKER, Nancy Ann S.; JONSEN, Al-
bert R.; PEARLMA, Robert A. (Eds.). Bioethics: An introduction to the history, methods, and
practice. London: Jones and Bartlett Publishers, 2007.

HIDDEN DISABILITIES SUNFLOWER. O que é uma deficiéncia oculta? Disponivel em: O
que é uma deficiéncia oculta? (hdsunflower.com). Acesso em: 14 set. 2024.

HUNT, Paul. Stigma: the experience of disability. London: Geoffrey Chapman, 1966.

INSTITUTO BRASILEIRO DE GEOGRAFIA E ESTATISTICA. Pesquisa Nacional por
Amostra de Domicilios Continua — PNAD Continua. 2023. Disponivel em: Apresentacao -
Pnad Continua - Pessoas com Deficiéncia 2022 (ibge.gov.br). Acesso em: 24 out. 2024.

IVANOVICH, Ana Carolina F.& Gesser, Marivete. Deficiéncia e capacitismo: corre¢do dos
corpos e producéo de sujeitos (a)politicos. Quaderns de Psicologia | 2020, v. 22, n. 3, e1618.
https://doi.org/10.5565/rev/qgpsicologia.1618. Acesso em: 5 de set. 2023.

JESUS, Carolina Maria de. Quarto de despejo: diario de uma favelada. Sdo Paulo: Francisco
Alves, 1960.

JESUS, Carolina Maria de. Casa de alvenaria: diario de uma ex-favelada. Sdo Paulo: Fran-
cisco Alves, 1961.


https://www.mpma.mp.br/arquivos/CAOPID/publicacoes/14609_livro-estudos-sobre-deficiencia-2020.pdf
https://www.mpma.mp.br/arquivos/CAOPID/publicacoes/14609_livro-estudos-sobre-deficiencia-2020.pdf
http://www.carolhanisch.org/CHwritings/PIP.html
http://www.carolhanisch.org/CHwritings/PIP.html
https://hdsunflower.com/br/insights/post/what-is-a-hidden-disability
https://hdsunflower.com/br/insights/post/what-is-a-hidden-disability
https://hdsunflower.com/br/insights/post/what-is-a-hidden-disability
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/media/com_mediaibge/arquivos/0a9afaed04d79830f73a16136dba23b9.pdf
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/media/com_mediaibge/arquivos/0a9afaed04d79830f73a16136dba23b9.pdf
https://agenciadenoticias.ibge.gov.br/media/com_mediaibge/arquivos/0a9afaed04d79830f73a16136dba23b9.pdf
https://doi.org/10.5565/rev/qpsicologia.1618

114

KAFER, Alison. Feminist, Queer, Crip. Indianapolis, Indiana University Press, 2013.

KAFER, Alison. Compulsory Bodies: Reflections on Heterosexuality and Able-bodiedness.
Journal of Women's History, Volume 15, Number 3, Autumn, 2003.

KITTAY, Eva F. A Feminist Care Ethics, Dependency, and Disability. APA Newsletter
on Feminism and Philosophy, v. 6, n. 2, p. 3-7, 2007. Disponivel em: The Ethics of Care,
Dependence, and Disability. Acesso em: 23 de Jan. 2023.

KITTAY, Eva F. Love’s Labor: Essays on Women, Equality and Dependency. New York:
Routledge, 1999.

KROGER, Teppo. “Care Research and Disability Studies: Nothing in Common?”. Critical
Social Policy 29, n. 3, p 398 — 420, 2009.

LATOUR, Bruno. Jamais fomos modernos. Rio de Janeiro: Editora 34, 1994.
LATOUR, Bruno. Reflexdo sobre o culto moderno dos deuses fe(i)tiches. Bauru: EDUSC,
2002.

LATOUR, Bruno. Ciéncia em a¢do: como seguir cientistas e engenheiros sociedade fora. Séo
Paulo: UNESP, 2000.

LATOUR, Bruno. Reagregando o social: Uma introducéo a Teoria do Ator-Rede. Séo Paulo:
EDUSC, 2012.

LATOUR, Bruno. A textbook case revisited: knowledge as a mode of existence. The hand-
book of science and technology studies, p. 83-112, 2007.

LATOUR, Bruno. Como falar do corpo? A dimensdo normativa dos estudos sobre a ciéncia.
IN:NUNES, Jodo Arriscado; ROQUE, Ricardo. Objetos Impuros: Experiéncias em Estudos
sobre a Ciéncia. Porto: Edi¢cdes Afrontamento e autores, 2008.

LATOUR, Bruno. A Esperanga de Pandora. Bauru: EDUSC, 2001.

LAW, John. (2008). On sociology and STS. Sociological Review, v. 56, n. 4, p. 623-649.
|Disponivel em: https://doi.org/10.1111/].1467-954X.2008.00808.x. Acesso em: 4 de mai.
2023.

LAW, John. After Method: Mess in social science research. New York: Routledge, 2004.

LAW John. After ANT: complexity, naming and topology. In: LAW, J.; HASSARD J. (Eds.).
Actor-Network Theory and after. London: Blackwell, p. 1-14, 1999.

LAW, John. Traduction/trahison: notes on ANT. Lancaster: Lancaster University, 2003.

LEAO, Ryane. Jamais peco desculpas por me derramar: Poemas de temporal e mansidao. Ed
Planeta, 2019.

LEVI, Primo. E isto um homem?. Rio de Janeiro: Rocco, 1988.

MADEIRA, Carla. Tudo é rio. 1. ed. Rio de Janeiro: Record, 2021.


https://evafederkittay.com/wp-content/uploads/2015/01/The-ethics-of-care.pdf
https://evafederkittay.com/wp-content/uploads/2015/01/The-ethics-of-care.pdf
https://doi.org/10.1111/j.1467-954X.2008.00808.x

115

MARTINEZ, Jos¢ Eduardo. FIBROMIALGIA: UM DESAFIO CLINICO.
Rev.Fac.Ciénc.Méd.Sorocaba, v. 8, n. 3, pp. 1 - 3, 2006. Disponivel em:
https://revistas.pucsp.br/index.php/RFCMS/article/view/62/6. Acesso em: 19 de abr. 2021.

MARTIN, Denise.; SPINK, Mary Jane.; PEREIRA, Pedro P. G. Corpos mdltiplos, ontologias
politicas e a légica do cuidado: uma entrevista com Annemarie Mol. Interface - Comunica-
cdo, Saude, Educacdo, v. 22, n. 64, p. 295-305, 2018. https://doi.org/10.1590/1807-
57622017.0171

MCRUER, Robert. Critical Investments - AIDS, Christopher Reeve, and QueerDisability
Studies. Journal of Medical Humanities, v. 23, Nos. 3/4, Winter 2002.

. Introduction: Compulsory Able-Bodiedness and Queer/Disabled Existence. In:
MCRUER, Robert. Crip teory: Cultural Signs of Queerness and Disability. New York: New
York University Press, 2006.

McRUER, Robert. Crip Theory: cultural signs and disability. New York: New York Univer-
sity, 2006.

MELO, Gessika.; ARAUJO, Gilvane.; VASCONCELOS, Aline.; TORRO, Nelson. Recursos
terapéuticos para a fibromialgia: Uma revisédo sistematica. Revista Contexto & Saude, v. 20, n.
38, pp. 49-56, 2020. Disponivel em: https://doi.org/10.21527/2176-7114.2020.38.49-56.
Acesso em: 30 abr. 2021.

MELLO, Anahi Guedes de. Corpos (in)capazes: a critica marxista da deficiéncia. Jacobin Bra-
sil, v.2, p. 98-102, 2020. Disponivel em: Corpos (in)capazes (jacobin.com.br). Acesso em 3
jan. 2024,

MELLO, Anahi Guedes de. Género e deficiéncia: Intersecdes e perspectivas. Estudos Femi-
nistas, Floriandpolis, v. 20, n. 3, p. 635-655, setembro-dezembro/2012. Disponivel em/;
https://www.scielo.br/j/ref/a/r DWXgMRzzPFVTtQDLxr7Q4H/. Acesso 23 jun. 2023.

MELLO, Anahi Guedes de. Deficiéncia, incapacidade e vulnerabilidade: do capacitismo ou a
preeminéncia capacitista e biomédica do Comité de Etica em Pesquisa da UFSC. Ciéncia &
Saude Coletiva, v. 21, n. 10, p. 3265-3276, 2016. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/1413-812320152110.07792016. Acesso em: 19 de mar. 2024.

MELLO, Anahi Guedes de. Politizar a deficiéncia, aleijar o queer: algumas notas sobre a pro-
ducdo da hashtag #ECapacitismoQuando no Facebook. In: Prata, N.; Pessoa, S. C. (Org.).
Desigualdades, géneros e comunicac¢do. S&o Paulo: Intercom, 2019.

MELLO, Anahi Guedes de; NUERNBERG, Adriano Henrigue. Género e Deficiéncia: inter-
secOes e perspectivas. Estudos Feministas, Florianopolis, v. 20, n. 3, p. 635-655, set-dez,
2012. Disponivel em: https://doi.org/10.1590/S0104-026X2012000300003. Acesso em: 5 de
dez. 2023.

MELLO, Anahi Guedes; MOZZI, Gisele de. A favor da deficiéncia nos estudos interseccio-
nais de matriz feminista. In: ROSA Marcus Vinicius de Freitas et al. (org.). Politicas publicas,
relacdes de género, diversidade sexual e ragca na perspectiva interseccional. Porto Alegre:
Secco Editora. 2018. .


https://revistas.pucsp.br/index.php/RFCMS/article/view/62/6
https://www.scielo.br/j/icse/a/kXPhNhb6npZwhSDgB6YPR9f/
https://www.scielo.br/j/icse/a/kXPhNhb6npZwhSDgB6YPR9f/
https://doi.org/10.1590/1807-57622017.0171
https://doi.org/10.1590/1807-57622017.0171
https://jacobin.com.br/2021/02/corpos-incapazes/
https://jacobin.com.br/2021/02/corpos-incapazes/
https://www.scielo.br/j/ref/a/rDWXgMRzzPFVTtQDLxr7Q4H/
https://doi.org/10.1590/S0104-026X2012000300003

116

MELLO, Anahi Guedes; MOZZI, Gisele de. Deficiéncia e psicologia: perspectivas intersecci-
onais. In: GESSER, Marivete et al. (org.). Psicologia e Pessoas com deficiéncia.
Florianopolis: Conselho Regional de Psicologia de Santa Catarina — CRP-12: Tribo da llha,
2019.

MIGNOLO, Walter. Historias locales/disenos globales: colonialidad, conocimientos subal-
ternos y pensamiento fronterizo. Madrid: Akal, 2003.

MOL, Annemarie. Politica Ontoldgica: algumas ideias e varias perguntas. In. NUNES &
ROQUE (orgs.), Objectos impuros: experiéncias em estudos da ciéncia, Porto: Afrontamento,
2007.

.The Body Multiple: Ontology in Medical Practice. Londres: Duke University Press,
2002.

.The logic of care. Health and the problem if patient choice. Londres: Routledge,
2008.

MONTERO, Rosa. A ridicula ideia de nunca mais te ver. Sdo Paulo: Editora Todavia, 2013.

MORAES, Marcia; TSALLIS, Alexandra & MONTEIRO, Ana Claudia. Comunicacao priva-
tiva, 2023.

MORAES, Marcia; TSALLIS, Alexandra. Contar histérias, povoar o mundo: a escrita acadé-
mica e 0 feminino na ciéncia. Revista Polis e Psique, Porto Alegre, v. 6, n. 1, p. 39 - 50,
2016. Disponivel em:_https://doi.org/10.22456/2238-152X.61380. Acesso em: 21 fev. 2021.

MORAES, Marcia. PesquisarCOM: politica ontolédgica e deficiéncia visual. In. MORAES,
Marcia & KASTRUP, Virginia. Exercicios de ver e ndo ver: arte e pesquisa com pessoas com
deficiéncia visual. Rio de Janeiro: Nau Editora, 2010.

MORRIS, Jenny. Pride Against Prejudice: A Personal Politics of Disability. Womens
Pr Ltd, 1991.

. Impairment and Disability: Constructing an Ethics of Care at Promotes
Human Rights. Hypatia, v. 16, n. 4, p. 1-16, 2001. Disponivel em: 10.1353/hyp.2001.0059.
Acesso em: 13 de jan. 2024.

NODDINGS, Nel. Starting at home: caring and social policy. Berkeley, University of Cali-
fornia Press, 2002.

. Caring: a feminine approach to Ethics and Moral Education. Berkeley, University of
California Press, 1984. In OLIVER Michael. The Politics of Disablement. Londres: MacMil-
lan; 1990.

OLIVER, Michael. Changing the Social Relations of Research Production? Disability & So-
ciety, v. 7, n. 2, p. 101-114, 1992.

ORGANIZACAO MUNDIAL DA SAUDE. Disability. 2023. Disponivel em:
https://www.who.int/news-room/fact-sheets/detail/disability-and-health . Acesso em: 18 ago.
2024.


https://doi.org/10.22456/2238-152X.61380

117

PEREIRA, Livia Barbosa. Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e Jus-
tica: novos contornos das necessidades humanas para a protecao social dos paises signa-
tarios. 170 f. Tese (Doutorado em Politica Social) Universidade de Brasilia, Brasilia, 2013.

PESSOTTI, lsaias. Deficiéncia mental: da supersticdo a ciéncia. Sdo Paulo: T. A. Queiroz,
1984.

QUADROS, Laura Cristina de Toledo; MORAES, Marcia; BONAMIGO Irme Salete. In:
QUADROS Laura Cristina de TOLEDO; MORAES Marcia;, BONAMIGO Irme Salete
(Org.). Pensar, fazer e escrever: o PesquisarCOM como politica de pesquisa em psicologia.
Chapecd, SC: Argos, 2019.

QUIJANO, Anibal. “Colonialidad del poder y clasificacion social”. Journal of world-systems
research, v. 11, n. 2, p. 342-386, 2000.

QUIJANO, Anibal. “Colonialidade do poder, eurocentrismo e América Latina”. In: LAN-
DER, Edgardo (Org.). A colonialidade do saber: eurocentrismo e ciéncias sociais. Perspecti-
vas latinoamericanas. CLACSO, p. 107-130, 2005.

QUINTANA, Mério. Nova antologia poética. Coord. Tania Franco Carvalhal. 1. ed. Séo Pau-
lo: Globo, 2015.

RIO DE JANEIRO. Projeto de Lei n° 4403/2018, de 06 de janeiro de 2010. Altera a Lei n°
5.645, de 06 de janeiro de 2010, para instituir no calendario oficial do Estado do Rio de Janei-
ro a semana estadual de conscientizacdo sobre a fibromialgia, no ambito do Estado do Rio de
Janeiro, 2018. Disponivel em:
https://www.google.com/url?g=http://alerjInl.alerj.rj.gov.br/scpro1519.nsf/18c1dd68f96be3e7
832566ec0018d833/eblaf3b32c61f9e5832583070061f476?0penDocument%26Start%3D1.1.

1.1%26ExpandView&sa=D&source=editors&ust=1625055297074000&usg=A0vVaw2Ix0qgJ
XRUKWuUYCVMaVnKMX. Acesso em: 12 de mai. 2021.

SHAKESPEARE, Tom. The social relations of care. In Lewis, G., GEWIRTZ, S. and
CLARKE, J. (eds), Rethinking Social Policy. Sage, London, p. 52-65, 2000.

SILVA, Thais.; MORAES, Marcia.; COUTO, Carolina.; TREBISACCE, Dandra.; VAZ, Juli-
ana.; PESTANA, Keyte.; MIGNON, Larissa.; PAULA, Lia,; CORREA, Lucas.; FRANCA,
Maira.; RAPOSO, Rafael. EscreverCOM: com quem? com o qué? para qué? Revista Polis e
Psique, v. 7,n. 2, p. 176 — 190, 2017.

SILVEIRA, Marilia.; CONTI, Josselem Ciéncia no feminino: do que é feita a nossa escrita?
Pesqui. prat. psicossociais, v.11, n.1, Sdo Jodo del-Rei jan./abr., p. 53 — 68, 2016. Disponivel
em: http://pepsic.bvsalud.org/pdf/ppp/v11n1/05.pdf. Acesso em 5 de jul. 2023.

SIMBINE, Alexandra; PIZARRO, Beatriz; ALVES, Camila; CHAVES, Gabrielle; CONTI,
Josselem; VAZ, Juliana Pires Cecchetti; MIGNON, Larissa; PAIVA, Lia; SAVELLI, Louise
Goransson; GARCIA, Luana; MORAES, Marcia; PETRINI, Raffaela; AMORIM, Thais &
CAVALCANTI, Thiago Jose Bezerra. Vocé jura pelos seus olhos? Hesitagdes que
(des)equilibram um dispositivo de pesquisa. In: Ferreira, Marcelo Santana & Moraes, Marcia
(orgs.). Politicas de pesquisa em psicologia social. Rio de Janeiro: Nova Alianca Editora e
papéis, 2016.


http://alerjln1.alerj.rj.gov.br/scpro1519.nsf/18c1dd68f96be3e7832566ec0018d833/eb1af3b32c61f9e5832583070061f476?OpenDocument&Start=1.1.1.1&ExpandView
http://alerjln1.alerj.rj.gov.br/scpro1519.nsf/18c1dd68f96be3e7832566ec0018d833/eb1af3b32c61f9e5832583070061f476?OpenDocument&Start=1.1.1.1&ExpandView
http://alerjln1.alerj.rj.gov.br/scpro1519.nsf/18c1dd68f96be3e7832566ec0018d833/eb1af3b32c61f9e5832583070061f476?OpenDocument&Start=1.1.1.1&ExpandView
http://alerjln1.alerj.rj.gov.br/scpro1519.nsf/18c1dd68f96be3e7832566ec0018d833/eb1af3b32c61f9e5832583070061f476?OpenDocument&Start=1.1.1.1&ExpandView
http://alerjln1.alerj.rj.gov.br/scpro1519.nsf/18c1dd68f96be3e7832566ec0018d833/eb1af3b32c61f9e5832583070061f476?OpenDocument&Start=1.1.1.1&ExpandView
http://pepsic.bvsalud.org/pdf/ppp/v11n1/05.pdf

118

SOME, Sonbofu. Aceptar el dolor. Cuando bafarse en lagrimas sana las heridas mas profun-
das. africaneando. Revista de actualidad y experiencias, n. 09, 2012, pp. 4-7. Disponivel
em: https://www.oozebap.org/africaneando/. Acesso em 21 jun. 2023.

THEOHARIDES, Theoraris.; TSILIONI, Irene; ARBETMAN, Lauren.; PANAGIOTIDOU,
Smaro.; STEWART Julia.; GLEASON, Rae.; RUSSELL, Irwin. Fibromyalgia Syndrome in
Need of Effective Treatments. J Pharmacol Exp Ther, v. 355, n. 2, p. 255 - 63, 2015.
ttps://doi.org/10.1124/jpet.115.227298. Acesso em: 20 de abr. 2021.

TREMAIN, Shelley Lynn. Queering Disabled Sexuality Studies. Sexuality and Disability, v.
18, n. 4, 2000.

TREMAIN, Shelley. Foucault, Governmentality, and Critical Disability eory: An Introduc-
tion. In: TREMAIN, Shelley (ed). Foucault and the Government of Disability. Ann Arbor: e
University of Michigan Press, 2005.

TRONTO, Joan. Mulheres e cuidados: o que as feministas podem aprender sobre a moralida-
de a partir disso? In: JAGGAR, Alison; BORDO, Susan (Ed.). Género, corpo, conhecimento.
Rio de Janeiro: Record; Rosa dos Tempos, p. 186-203, 1997.

TRONTO, Joan. Moral boundaries: a political argument for an ethic of care. New York:
Routledge, 1993.

TSALLIS, Alexandra.; BRITO, Monique.; VIANNA, Keyth.; SANTOS, Loise Lorena. Res-
tos transformados em rastros: aprendendo com as memdrias de uma vida de despejo. Cader-
nos de estudos culturais, Campo Grande, MS, v. 1, p. 9-23, 2021. Disponivel em: RESTOS
TRANSFORMADOS EM RASTROS | CADERNOS DE ESTUDOS CULTURAIS. Acesso
em: 20 de mai. 2021.

TSALLIS, Alexandra & RIZO, Gabriela. Teoria Ator-rede: um olhar sobre o trabalho de
campo em psicologia. In Artur. A. L. Ferreira, Leticia. L. Freire, Marcia. Moraes, & Ronald.
J. Arendt (Orgs.). Teoria Ator-rede e Psicologia. Rio de Janeiro: Nau, 2010.

TSALLIS, Alexandra C.; FERREIRA, Arthur A. L.; MORAES, Marcia O.; ARENDT, Ro-
nald J. O que nos psicologos podemos aprender com a Teoria Ator-Rede? Revista Intera-
cOes, Sado Paulo, v. XIl. n. 22. p. 57 - 86, jul-dez 2006. Disponivel em:
<http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=35402204>. Acesso em 3 de fev. 2018.

TSALLIS, Alexandra.; MORAES, Marcia.; SANTOS, Beatriz.; AIRES, Jackeline.; BRAVO,
Juliana.; DA SILVA, Keyth.; SILVA, Larisse.; SANTOS, Loise.; BRITO, Monique.; SAM-
PAIO, Rebecca.; FONSECA, Sonalle.; BREDARIOL, Tereza. (2022). Sobre afecTAR: del
campo a la escritura como laboratorio. SciComm Report, v. 2, n. 1, p. 12 — 13. Disponivel em:
https://doi.org/10.32457/scr.v2i1.1645. Acesso em: 27 de jan. 2024.

UPIAS: The Union of the Physically Impaired Against Segregation. Fundamental principles
of disability. London: UPIAS, 1976.

WOLFE, Frederick.; SMYTHE, Hugh.; YUNUS, Muhamma.; BENNETT, Robert.; BOM-
BARDIER, Claire, et al. The American College of Rheumatology 1990 Criteria for the Clas-
sification of Fibromyalgia. Report of the Multicenter Criteria Committee. Arthritis Rheum,
v. 33,n. 2, p. 160 - 172, 1990. Disponivel em: https://doi.org/10.1002/art.1780330203 Acesso
em: 23 de abr. 2021.


https://www.oozebap.org/africaneando/
https://doi.org/10.1124/jpet.115.227298
https://doi.org/10.1124/jpet.115.227298
http://doi.org/10.1124/jpet.115.227298
https://periodicos.ufms.br/index.php/cadec/article/view/11367
https://periodicos.ufms.br/index.php/cadec/article/view/11367
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=35402204
https://doi.org/10.32457/scr.v2i1.1645

119

WEIDEBACH, Wagner. Fibromialgia: evidéncias de um substrato neurofisiologico. Sdo Pau-
lo. Rev. Ass. Médica Bras. [online], v. 48, n. 4, p. 291 - 291, 2002. Disponivel em:
https://doi.org/10.1590/S0104-42302002000400028. Acesso em: 14 de abr. 2021.

STENGERS, Isabelle. A Ciéncia no Feminino. Revista 34 Letras, (5/6), p. 427-431, 1989.

VIANNA, KEYTH. Cartas a deficiéncia visual: Histdria(s) de um dispositivo clinico. Disser-
tacdo (Mestrado em Psicologia Social) — Instituto de Psicologia, Universidade do Estado do
Rio de Janeiro. Rio de Janeiro. 2019.

VIANNA, Keyth; TREBISACCE, Dandara; BRITO, Monique; TSALLIS, Alexandra. Histo-
rias de um dispositivo clinico: carta ao capacitismo que nos habita. Revista Psicologia Politi-
ca, Séo Paulo, v. 24, 24518, 2024. Disponivel em:_https://doi.org/10.5935/2175-
1390.v24e24518. Acesso em 13 ago. 2024.


https://doi.org/10.5935/2175-1390.v24e24518
https://doi.org/10.5935/2175-1390.v24e24518

