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Deficiéncia, incapacidade e vulnerabilidade:
do capacitismo ou a preeminéncia capacitista e biomédica
do Comité de Etica em Pesquisa da UFSC

Disability, inability and vulnerability:

on ableism or the pre-eminence of ableist and biomedical
approaches of the Human Subjects Ethics Committee of UFSC

Abstract Anthropology has increasingly ques-
tioned the hegemony of biomedical knowledge in
ethical review processes of social research projects
prevailing in Brazil, which was governed until
2012 by the Human Research Ethics Committee of
each institution under the auspices of the National
Research Ethics Commission (CONEP). This was
mandated through Resolution No. 196/1996 pre-
vailing in 2012 when this field research was con-
ducted. The scope of this study is to recount and
reflect upon the barriers to obtaining approval
in 2012 for my master’s research project from the
Human Research Ethics Committee of the Feder-
al University of Santa Catarina (CEP/UFSC) in
Florianopolis. In this ethnographic experience, in
the light of Crip theory, I observed how the “dis-
ability,” “vulnerability” and “inability” categories
are articulated to reveal the ableism and the pri-
macy of the biomedical model in the case of an
ethics review at UFSC regarding the participation
and legal capacity of persons with disabilities as
subjects of research.
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Resumo A Antropologia cada vez mais tem ques-
tionado a hegemonia dos saberes biomédicos nos
processos de revisdo ética de projetos de pesquisa
social atualmente vigente no Brasil, regulado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
de cada instituicdo sob os auspicios da Comissio
Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP), atra-
vés da Resolugio n° 196/1996 até entao vigente
no momento dessa pesquisa de campo. O objetivo
deste trabalho é relatar e refletir sobre os percalgos
enfrentados para conseguir a aprovagdo, duran-
te 0 ano de 2012, de meu projeto de pesquisa de
mestrado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina (CEP/UFSC), em Florianépolis. Nessa
experiéncia etnogrdfica observei, a luz da teoria
crip, como se articulam as categorias ‘deficiéncia,
‘vulnerabilidade’ e ‘incapacidade’ para revelar o
capacitismo e a primazia do modelo biomédico
dessa instancia local reguladora da ética em pes-
quisa na UFSC quanto a participagdo e capacida-
de legal das pessoas com deficiéncia como sujeitos
da pesquisa.

Palavras-chave Etica em pesquisa, Deficiéncia,
Incapacidade, Vulnerabilidade
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Introdugao

O impacto causado pela teoria queer também
se refletiu nos estudos sobre deficiéncia (Disa-
bility Studies), contribuindo para a emergéncia
da teoria crip™. Enquanto o principal axioma
da teoria queer postula que a sociedade contem-
poranea ¢é regida pela heteronormatividade, na
teoria crip sua maxima se sustenta pelo postu-
lado da corponormatividade de nossa estrutura
social pouco sensivel a diversidade corporal. A
traduc¢do do termo crip para a categoria de alei-
jado em portugués é uma forma de dar o mesmo
sentido da palavra em inglés, revelando a zona
de abjecdo reservada as pessoas com deficiéncia
no Brasil. Do mesmo modo como ocorre com
o termo queer para se referir hegemonicamente
aqueles que rompem com as normas de género e
sexualidade’, a terminologia crip, tal como o seu
equivalente em portugués, tem uma conota¢do
assumidamente agressiva, pejorativa e subversi-
va, a fim de marcar o compromisso crip em de-
senvolver uma analitica da normaliza¢do do cor-
po contra todos aqueles que fogem dos padrdes
corporais/funcionais e cognitivos, inspirando-se,
igualmente, nos trabalhos de Michel Foucault?,
Jacques Derrida®, Judith Butler®® e tantos outros
desconstrucionistas para desenvolver sua critica
aos sistemas de opressao marcados pelo patriar-
cado, pela heterossexualidade compulséria’ e pela
corponormatividade compulséria:

More than twenty years after it was initially
published, Rich’s critique of compulsory heterose-
xuality is indispensable, the criticisms of her ahis-
torical notion of a ‘lesbian continuum’ notwiths-
tanding. Despite its continued relevance, however,
the realm of compulsory heterosexuality might
seem to be an unlikely place to begin contextua-
lizing disability. I want to challenge that by con-
sidering what might be gained by understanding
‘compulsory heterosexuality’ as key concept in di-
sability studies. Through a reading of compulsory
heterosexuality, I want to put forward a theory of
what I call compulsory able-bodiedness. The Latin
root for contextualize denotes the act of weaving
together, interweaving, joining together, or compo-
sing. This essay thus contextualizes disability in the
root sense of the word, because I argue that the sys-
tem of compulsory able-bodiedness that produces
disability is thoroughly interwoven with the system
of compulsory heterosexuality that produces que-
erness; that — in fact — compulsory heterosexuality
is contingent on compulsory able-bodiedness and
vice versa. And, although I reiterate it in my con-
clusion, I want to make it clear at the outset that

this particular contextualizing of disability is offe-
red as part of a much larger and collective project
of unraveling and decomposing both systems. The
idea of imbricated systems is of course not new —
Rich’s own analysis repeatedly stresses the imbrica-
tion of compulsory heterosexuality and patriarchy.
I'would argue, however, as others have, the feminist
and queer theories (and cultural theories generally)
are not yet accustomed to figuring ability/disabili-
ty into the equation, and thus this theory of com-
pulsory able-bodiedness is offered as a preliminary
contribution to that much-needed conversation.

Os dois campos tém como premissa, respec-
tivamente, a ideia de que as categorias bindrias
heterossexualidade/homossexualidade e capa-
cidade/deficiéncia sdo histéricas e socialmente
construidas. Enquanto a heterossexualidade com-
pulséria de Adrienne Rich’ repousa na critica a
obrigatoriedade da mulher em se submeter a um
relacionamento heterossexual e a maternidade, o
termo proposto por Robert McRuer', compul-
sory able-bodiedness, cuja traducio em portugués
de able-bodied é apto, faz referéncia a condicdo de
um corpo apto e fisicamente capaz para o servico
militar, por exemplo. Em linhas gerais, dependen-
do do contexto das frases usadas com este termo,
poder-se-ia traduzir como corpos sdos, habeis,
aptos, capazes ou sem deficiéncia. Entretanto,
ao invés de “aptonormatividade”, considero cor-
ponormatividade uma tradugao mais inteligivel
para o sentido de able-bodiedness em portugués.
Assim, por convencdo, adotarei corpos capazes,
ao invés de corpos aptos. Essa distingdo etimold-
gica é necessdria para o acionamento da catego-
ria capacitismo, materializada através de atitudes
preconceituosas que hierarquizam sujeitos em
fun¢do da adequacdo de seus corpos a um ideal
de beleza e capacidade funcional. Com base no
capacitismo discriminam-se pessoas com defici-
éncia. Poder-se-ia usar também “corporalidade
compulséria” como uma tradugio nao literal de
compulsory able-bodiedness, mas penso que esse
termo, por semanticamente abranger uma infi-
nidade de corpos, ndo expressa a hegemonia da
norma de corpos nao deficientes. O mesmo nio
ocorre com “heterossexualidade compulséria”,
em que cognitivamente no primeiro momento se
percebe os corpos heterossexuais como o padrao
hegemonico.

Até onde é do meu conhecimento, no Brasil
ndo houve, até o presente ano de 2012, uma cate-
goria analitica em lingua portuguesa que pudesse
expressar a “discriminag¢ao por motivo de defici-
éncia’, da mesma forma que o racismo substituiu
a antiga expressao “discriminag¢do por motivo de



cor da pele”. Debora Diniz e Wederson Santos'!
confirmam essa constatagao:

O direito de nao ser discriminado pelo corpo
que se habita estd em nosso marco constitucional,
que veda a discriminagdo por sexo ou raga. Para
descrever essas formas perversas de opressio pelo
corpo, dispomos de categorias analiticas e discur-
sivas: sexismo, no caso da discriminagdo por sexo;
homofobia, no caso da discriminagdo pela orienta-
¢do sexual; racismo, no caso da discriminagao pela
cor da pele ou etnia. No caso da deficiéncia, hd uma
auséncia no léxico ativo da lingua portuguesa. Nos-
sa incapacidade discursiva é um indicador da invi-
sibilidade social e politica desse fendmeno. Como
descrever os resultados perversos da ideologia da
normalidade sobre os corpos com impedimentos?
Como nominar as expressoes da desigualdade so-
frida pelas pessoas com deficiéncia no mundo do
trabalho, nas escolas e nas relagdes interpessoais?

E interessante notar que o Art. 2 da Conven-
¢do sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia
faz jus a este siléncio, ao definir a “discriminacao
por motivo de deficiéncia” como:

Qualquer diferenciagdo, exclusio ou restrigdo
baseada em deficiéncia, com o propdsito ou efeito
de impedir ou impossibilitar o reconhecimento, o
desfrute ou o exercicio, em igualdade de oportuni-
dades com as demais pessoas, de todos os direitos
humanos e liberdades fundamentais nos dmbitos
politico, econdmico, social, cultural, civil ou qual-
quer outro. Abrange todas as formas de discrimi-
nagdo, inclusive a recusa de adaptagao razodvel.

Minha proposta é que, a exemplo de Portu-
gal®’, passemos a adotar no Brasil a traducao de
ableism para capacitismo na lingua portuguesa,
por duas razdes principais: a primeira é a deman-
da de urgéncia para visibilizar uma forma pecu-
liar de opressdo contra as pessoas com deficiéncia
e, por consequéncia, dar maior visibilidade social
e politica a este segmento; a segunda deriva do
préprio postulado da teoria crip, ou seja, para
desconstruir as fronteiras entre deficientes e nao
deficientes é necessério explorar os meandros da
corponormatividade de nossa estrutura social ao
dar nome a um tipo de discriminagdo que se ma-
terializa na forma de mecanismos de interdi¢ao
e de controle biopolitico de corpos com base na
premissa da (in)capacidade, ou seja, no que as
pessoas com deficiéncia podem ou sdo capazes de
ser e fazer. Mas, ao contrario de Ana Maria Perei-
ra”, a tradu¢ao que proponho para a lingua por-
tuguesa deriva somente do inglés ableism, etimo-
logicamente distinta de disablism, embora ambas
as palavras se refiram a “discriminagao por moti-
vo de deficiéncia”: esta significa “deficientismo”;

aquela, “capacitismo” Em comunicagdo pessoal
ao meu e-mail, datada de 15 de dezembro de
2012, Romeu Kazumi Sassaki esclarece que:

Na lingua inglesa, as palavras ableism e di-
sablism surgiram hd muitas décadas, no tempo
em que as terminologias designavam pessoas com
deficiéncia como ‘os deficientes’ e as pessoas sem
deficiéncia como ‘os normais’; s6 mais tarde desig-
nadas, respectivamente, ‘as pessoas deficientes’ e ‘as
pessoas normais’ As palavras ableism e disablism
foram construidas com os seguintes componentes:
able (o capaz) ou disabled (o incapaz) e o sufixo
ism (doutrina, sistema, teoria, tendéncia, corrente
etc., com sentido pejorativo). Portanto, a tradugdo
dessas duas palavras para a lingua portuguesa bra-
sileira deveria seguir as terminologias da época,
resultando em: ableism = capacitismo; disablism
= deficientismo. Hoje, na era do termo ‘pessoas
com deficiéncia) fica complicado traduzir aquelas
palavras tdo antigas. [...] Mas, a diferenca entre es-
tas duas palavras estd no foco apontado por quem
pratica a tal discriminagdo, a saber: 1) O ableism
(ou ablism) estd focalizado nas supostas capacida-
des das pessoas sem deficiéncia como referéncia
para mostrar as supostas limitagdes das pessoas
com deficiéncia. No ableism, a énfase é colocada
nas supostas pessoas capazes, as quais constituem
a maioria da populagao e sao supostamente consi-
deradas normais; e 2) Inversamente, o disablism
estd focalizado nas supostas limitagdes das pessoas
com deficiéncia como referéncia para mostrar as
supostas capacidades das pessoas sem deficiéncia.
No disablism, a énfase é colocada na suposta anor-
malidade das pessoas com deficiéncia, as quais
constituem uma minoria populacional.

Acredito que able de ableism seja a palavra
mais apropriada por ter a capacidade de neutra-
lizar a palavra “capaz’, no sentido de positivida-
de da deficiéncia, do mesmo modo que racismo
vem de raga e sexismo, de sexo. Desse modo, o
capacitismo “é um neologismo que sugere um
afastamento da capacidade, da aptiddo, pela de-
ficiéncia™™.

A Antropologia cada vez mais tem questio-
nado a hegemonia dos saberes biomédicos nos
processos de revisao ética de projetos de pesqui-
sa social atualmente vigente no Brasil, regulado
pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos de cada instituicdo sob a orientacido
e normatizacdo da Comissdo Nacional de Etica
em Pesquisa (Conep), através da Resolu¢ao ne
196/1996 do Conselho Nacional de Satide, vigen-
te até o momento da realizagao dessa pesquisa de
campo, encerrada em outubro de 2012, quando
entdo essa resolucdo foi revogada e substitui-
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da pela Resolucdo n° 466/2012, datada de 12 de
dezembro de 2012. Esta resolucdo, ao refletir as
diretrizes presentes nos principais documentos
sobre ética em pesquisa lancados por associa-
¢des ou organismos biomédicos internacionais
reguladores da pesquisa clinica, confrontou o
entendimento do que seja uma “pesquisa com
seres humanos” nos campos biomédicos e so-
ciais, uma vez que ignora as especificidades dos
métodos e técnicas qualitativas de levantamen-
to de dados destes dltimos'>'¢. Segundo Debora
Diniz'®, “pesquisa social” deve ser entendida em
contraposi¢do a “pesquisa biomédica”, ou seja,
uma pesquisa com seres humanos “que faz uso
de técnicas qualitativas de investigacdo e/ou que
adota perspectivas analiticas das ciéncias sociais
e humanas”. Para fundamentar a inviabilidade
desse tipo de exigéncia na prdtica etnogréfica,
Luis Roberto Cardoso de Oliveira'” propds uma
distingdo entre “pesquisa em seres humanos” e
“pesquisa com seres humanos”:

No caso da pesquisa em seres humanos, a rela-
¢do com os sujeitos, objeto da pesquisa, tem como
paradigma uma situagao de intervengdo, na qual
esses seres humanos sio colocados na condigdo de
cobaias e, por tratar-se de cobaia de tipo diferen-
te, é necessdrio que esta condigdo de cobaia seja
relativizada. E neste contexto que o consentimento
informado se constitui em uma exigéncia nio sé
legitima, mas da maior importdncia. Jd no caso da
pesquisa com seres humanos, diferentemente da
pesquisa em seres humanos, o sujeito da pesquisa
deixa a condigdo de cobaia (ou de objeto de inter-
vengdo) para assumir o papel de ator (ou sujeito
de interlocugdo). Na Antropologia, que tem no tra-
balho de campo o principal simbolo de suas ativi-
dades de pesquisa, o préprio objeto da pesquisa é
negociado: tanto no plano da interagdo com os ato-
res, como no plano da construgdo ou da definicao
do problema pesquisado pelo antropélogo. Entdo,
o consentimento informado me parece pouco pro-
dutivo para o trabalho do antropélogo. Quando o
antropélogo faz a pesquisa de campo ele tem que
negociar sua identidade e sua inser¢do na comuni-
dade, fazendo com que sua permanéncia no campo
e seus didlogos com os atores sejam, por definigdo,
consentidos. Entretanto, o antropdlogo sempre tem
mais de uma identidade no campo. [...] Uma vez
no campo, o antropélogo também se relaciona com
0s nativos enquanto ator, e frequentemente partici-
pa do modo de vida do grupo estudado ou compar-
tilha experiéncias com seus interlocutores'.

Mais que a preeminéncia biomédica nos pro-
cessos de revisao ética de projetos de pesquisa
social atualmente vigente no Brasil, o presente

trabalho também aponta para a presenca do ca-
pacitismo do Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa
Catarina (CEP/UFSC). Trata-se de um relato et-
nografico baseado em minhas reflexdes de cam-
po sobre os percalgos enfrentados para conseguir
a aprovac¢ao de meu projeto de pesquisa de mes-
trado sobre violéncias contra mulheres com defi-
ciéncia pelo CEP/UFSC. Nessa experiéncia etno-
gréafica observei como se articulam as categorias
“deficiéncia”, “vulnerabilidade” e “incapacidade”
para revelar o capacitismo e a primazia do mode-
lo biomédico dessa instancia local reguladora da
ética em pesquisa na UFSC quanto a participagao
e capacidade legal das pessoas com deficiéncia
como sujeitos da pesquisa.

Breve itinerario da submissao do projeto
de pesquisa a revisao ética do CEP/UFSC

Em que pese a minha sensibilidade antropo-
légica para as implicagoes éticas do uso contratu-
al do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE), devido ao fato de peridédicos nacionais
na interface entre as dreas biomédicas e humani-
dades exigirem como condicdo sine qua non para
a publicagdo de artigos, a referéncia ao parecer
do Comité de Etica em Pesquisa (CEP) relativo a
aprovagao de projetos de pesquisa e/ou mesmo a
citacdo do TCLE assinado pelos sujeitos de pes-
quisa, optei por submeter meu projeto de pesqui-
sa de mestrado a apreciacao do CEP/UFSC, uma
vez que minha pesquisa de mestrado, por abor-
dar violéncias contra mulheres com deficiéncia
no contexto das relagdes de cuidado, imbricadas,
sobretudo, em questoes de assisténcia a satude e
na emergéncia de politicas pablicas “do cuidado”
voltadas ndo apenas a pessoa com deficiéncia cui-
dada, mas também as suas cuidadoras, também
se insere nesta interface entre as ciéncias da saide
e as ciéncias humanas e sociais.

Ap6s a obtengdo da autorizagao formal da de-
legada de policia chefe da Divisao de Policia Es-
pecializada da Mulher, do Idoso e do Deficiente
(DEMID) para a realizagao da pesquisa de cam-
po na Delegacia Especializada de Atendimento a
Pessoa com Deficiéncia e ao Idoso de Belo Ho-
rizonte (DEADI), em Belo Horizonte, iniciei, no
més de maio de 2012, ndo sem muita dificulda-
de, os procedimentos para o cadastro on line do
projeto de pesquisa no site da Plataforma Brasil,
“uma base nacional e unificada de registros de
pesquisas envolvendo seres humanos para todo
o sistema CEP/Conep’, conforme trecho extraido
em sua pdgina, e instituido a partir de novembro



de 2011 em substituicdo aos arquivos impressos
que tramitavam e eram entregues dessa forma
anteriormente no CEP/UFSC, sob as instrugoes
normativas do Sistema Nacional de Informagao
sobre Etica em Pesquisa envolvendo Seres Hu-
manos (Sisnep), quando nem todos os procedi-
mentos eram informatizados por esse sistema e
a Plataforma Brasil ainda era um processo em
construgao'®. A Plataforma Brasil'®" é um siste-
ma de informacdo totalmente informatizado de
submissdo, controle e acompanhamento eletro-
nico de projetos de pesquisa avaliados ou em ava-
liagdo por um comité local de ética em pesquisa
(geralmente da instituicao de origem da pesqui-
sadora ou pesquisador proponente) e subordi-
nado a Comissao Nacional de Etica em Pesquisa
— Conep. Seu desenho se baseia em um modelo
dedutivista dominado pelas logicas biomédica,
juridica e informatica, o que conjuntamente con-
tribuiu para a lentidao do processo de submissao
e aprova¢do do projeto de pesquisa pelo CEP/
UESC, cujo envio s6 foi possivel de ser concreti-
zado em 04 de setembro de 2012, resultando em
trés pareceres consubstanciados do CEP/UFSC,
emitidos, respectivamente, pela relatoria nos dias
24/09, 12/11 e 10/12 do mesmo ano, mas, com
exce¢do do terceiro e ultimo parecer, que foi libe-
rado para leitura na Plataforma Brasil no mesmo
dia de sua emissdo, os demais foram disponibi-
lizados somente a partir dos dias 26/09 e 19/11.
Vale destacar que a pesquisa de campo em Belo
Horizonte se encerrou no inicio de outubro de
2012, portanto, bem antes da aprovagdo definiti-
va do projeto, tendo este sido aprovado somente
a dois dias da vigéncia da nova Resolugao n° 466,
de 12 de dezembro de 2012, inviabilizando o uso
do TCLE mesmo ao final do trabalho de campo.
Enquanto meu projeto tramitava burocratica-
mente no CEP/UFSC, continuei o trabalho de
campo nessa cidade. Em varios momentos desde
maio de 2012 estive negociando “informalmente”
a minha entrada no campo da DEADI. Confor-
me sustenta William Whyte?, em muitos casos “a
observacao participante implica, necessariamen-
te, um processo longo”, em que a pesquisadora
“passa inumeros meses para “negociar” sua en-
trada na drea”.

A despeito dos avangos proporcionados pela
Plataforma Brasil em comparagdo ao Sisnep, pre-
dominou o modelo dedutivista baseado nas 16gi-
cas biomédica, juridica e informdtica: no primei-
ro caso, a Resolugdo n° 196/1996 em vigor naque-
le momento ainda provocava vdrios entraves por
ndo considerar as especificidades disciplinares
das ciéncias humanas e sociais frente as ciéncias

biomédicas, de modo que isso refletiu nas conse-
quéncias préticas da mesma na Plataforma Bra-
sil”?, por meio do preenchimento de quesitos que
ndo fazem o menor sentido a pesquisa antropo-
légica, por exemplo, definir o tamanho exato da
amostra quando se estd em jogo a observagao da
premissa antropoldgica dos “imponderédveis da
vida cotidiana”', bem como de avaliar e enume-
rar os riscos supostamente a saide dos sujeitos,
uma vez que nesse caso nao se trata de “interven-
¢des em seres humanos”'”!%; no segundo caso, en-
tendo que em muitas situagdes a garantia da ética
em pesquisa social demonstra que na pratica os
objetivos tanto da antiga Resolu¢do n° 196/1996
quanto da Resolugao n° 466/2012 em vigor do
Conselho Nacional de Satdde visam a garantir a
protegao juridica dos interesses de instituicoes
e outros “grupos dominantes” em detrimento
dos sujeitos de pesquisa; e no terceiro caso, mes-
mo que o site do CEP/UFSC disponibilize para
download a apostila “Orientagdes bdsicas para
submissdo de projetos de pesquisa” do sistema
CEP/Conep, a Plataforma Brasil ndo parece ser
facil de usar, uma vez que ndo alcanga, total ou
parcialmente a depender do usudrio, os cinco
critérios bdsicos de usabilidade na web, que sao
a facilidade de aprendizagem, eficiéncia de uso,
facilidade de memorizagdo, baixa taxa de erros e
satisfacdo®. Segundo a Norma ISO 94241-11, a
usabilidade “é a medida na qual um produto pode
ser usado por usudrios especificos para alcangar
objetivos especificos com efetividade, eficiéncia
e satisfagdo num contexto especifico de uso”. E,
portanto, um atributo de sistemas de informa-
¢d0 que sdo faceis de usar e de aprender. Ainda,
cumpre esclarecer que a maior parte da demora
se deveu a um problema técnico do sistema para
inserir, reconhecer e confirmar meu nome como
pesquisadora assistente na Plataforma Brasil, de
modo que, devido & minha condigdo de pessoa
surda, tive que recorrer varias vezes a assisténcia
técnica por escrito. Porém, nem mesmo o atendi-
mento para solucionar esse problema por e-mail
e chat on line em seu site foi eficiente, devido as
condi¢des péssimas de conexdo e usabilidade. As
respostas que recebi da assisténcia técnica para
esse problema foram inexistentes ou ineficientes,
tendo sido solucionado por mim na base de erros
e tentativas.

As explanagdes levantadas anteriormente ex-
trapolam, sobretudo, a ideia de uma dnica con-
cep¢ao de pesquisa. No caso da pesquisa social,
a inaplicabilidade da Resolugdao n° 196/1996 se
refletiu na submissao e avaliacdo do projeto de
pesquisa na Plataforma Brasil, de modo que optei
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por continuar a pesquisa de campo antes mesmo
da emissdo do parecer consubstanciado final pelo
CEP/UFSC. A antecipagdo da entrada de campo,
bem como de sua finaliza¢do, levou em conta o
rigor tedrico e a observancia dos preceitos éticos
do campo da Antropologia, sempre implicados
em uma relacio de reciprocidade e dddiva®?*,
através de trés compromissos ou responsabilida-
des éticas que os antropdlogos devem assumir, a
saber: a) o compromisso com a verdade e a pro-
dugdo de conhecimento antropoldgico, seguindo
os critérios de validade cientifica compartilhados
entre seus pares; b) o compromisso ético, moral e
politico perante seus sujeitos da pesquisa, infor-
mando-lhes sobre sua condi¢cao de pesquisadora
e os objetivos e formas de abordagem da pesqui-
sa, sempre respeitando suas préticas culturais,
sua privacidade e o livre consentimento em par-
ticipar ou ndo da pesquisa; e ¢) 0 coOmpromisso
com a sociedade e a cidadania, principalmente ao
retribuir os sujeitos estudados por meio da divul-
gacao e publicacdo dos resultados da pesquisa®.

A preeminéncia capacitista e biomédica
presente nas recomendag¢does do CEP/UFSC

As recomendagoes do CEP/UFSC constantes
no primeiro parecer foram no sentido de corrigir
o TCLE e melhorar a avaliagdo dos riscos, bem
como prever medidas para a protecdo dos par-
ticipantes. Sobre os dados por mim preenchidos
na se¢ao de “avaliacdo de riscos e beneficios” da
Plataforma Brasil, o CEP/UFSC pondera que “os
riscos sao avaliados e até minimizados, com a
informacdo de que sdo ausentes, o que evidente-
mente ndo é o caso em qualquer pesquisa envol-
vendo violéncia domiciliar”. Em rela¢do a apre-
sentacao obrigatdria dos documentos, considera
que ‘O TCLE ¢ insuficiente, uma vez que 1inico
para policiais e mulheres que sofreram violéncia
e linguagem complexa. Embora trabalhando com
deficientes, ndo hd previsio para que a autorizagio
seja feita por representante nomeado no caso de in-
capazes [grifo meu], bem como Termo de Assenti-
mento das mesmas. (Parecer).

Na concepgao do CEP/UFSC, o que significa
melhorar os “riscos e beneficios”, salvaguardando
os direitos dos sujeitos, uma vez que a pesquisa
social deve considerd-los contempordneos® da
pesquisadora e do pesquisador ou, nos termos
de Luis Roberto Cardoso de Oliveira, sujeitos de
interlocug¢ao', oferecendo “risco minimo”', por-
quanto ndo implica em interven¢des nos corpos
com impedimentos, tratando-os na condicao de
cobaias de experimentos cientificos como acon-

tece em pesquisas biomédicas? Considerando
que a posicao do CEP/UFSC tendia a avaliacao
dos riscos em termos biomédicos e que as vio-
léncias estao sempre no dominio das relagdes de
poder, tendo na questdo moral um lugar central
nos estudos das violéncias¥, refleti sobre quais
poderiam ser esses “riscos minimos” em pesquisa
social e de que maneira eles impactariam na vida
de meus sujeitos de pesquisa. Em um primeiro
momento, conclui que seus “riscos” sdo muito
mais em torno de questoes de “ordem psicoldgi-
ca’, ou seja, a “quebra de pactos” pode causar rea-
¢Oes negativas nos sujeitos apos a divulgacao dos
resultados. Nesse sentido, a fim de minimizd-las,
reformulei esta se¢do esclarecendo com algum
destaque na segunda versio do TCLE que “ndo
existem riscos associados a saude com a partici-
pagdo dos sujeitos no projeto”. Como “medidas
protetivas”, apontei que “qualquer atitude e/ou
situacdo antiética de ambas as partes (pesquisa-
dora e sujeitos da pesquisa) que ndo corresponda
as boas praticas de pesquisa, serd imediatamen-
te interrompida ou cessada”, havendo ainda a
op¢do de garantir ao sujeito “o direito a recusa
e a interrupg¢do de sua participa¢do na pesquisa
em qualquer momento, sem qualquer prejuizo a
sua satde e dignidade.” Desse modo, ainda que
subordinada naquele momento aos ditames da
Resolugao CNS 196/1996, acredito ter resguar-
dado a inviolabilidade do anonimato, da intimi-
dade e da privacidade, bem como da garantia da
confidencialidade de informagdes consideradas
sigilosas, o compartilhamento de experiéncias e
o compromisso da devolu¢ao dos resultados da
pesquisa.

Sobre a outra recomendagao, em um primei-
ro momento considerei impertinente a sugestao
de dois TCLE, um para mulheres com deficién-
cia; outro, para policiais, uma vez que o objeto
da investigagao nao sao exatamente as praticas
policiais da delegacia, mas a experiéncia de mu-
lheres com deficiéncia que procuram a delegacia
para prestar queixas e registrar dentincias: As
entrevistas e conversas com policiais ou qualquer
outro profissional da delegacia ndo tém o intuito de
avaliar e analisar as prdticas policiais, mas de obter
desses profissionais dados relevantes unicamente
sobre violéncias contra mulheres com deficiéncia.
(Resposta da pesquisadora ao CEP/UFSC).

Desse modo, justifiquei ser suficiente as duas
representagées em um tnico TCLE, uma vez que
estavam imbricadas entre si. Para me deter com
mais acuidade de registro etnografico as experi-
éncias das sujeitas, as varias relagdes (conjugais,
de filiagao, etdrias, socioecondmicas etc.) nas



quais estao envolvidas e nas ambiguidades vin-
culadas a questdo da deficiéncia que dio sentido
as experiéncias de violéncia, também era impor-
tante observar o contexto da delegacia, localizan-
do suas préticas no campo geral dos servigos e
politicas publicas de enfrentamento a todas as
formas de violéncia contra mulheres e pessoas
com deficiéncia, aliado ao contexto da cidade e
estado onde foi feita a pesquisa de campo. Por
iss0, 0 levantamento de fontes secunddrias de da-
dos, tais como os processos de IPLs (inquéritos
policiais civis) e os BOs (boletins de ocorréncia),
bem como a observa¢do participante, conversas
e entrevistas no espaco da delegacia, tanto com
pessoas com deficiéncia quanto com policiais que
as atendem, sdo importantes fontes de registros
etnograficos que, juntos, podem oferecer uma
melhor dimensao situacional sobre as violén-
cias contra mulheres com deficiéncia, de acordo
com as especificidades locais. Melhorei a “lingua-
gem complexa” do TCLE, no sentido de torna-la
mais “concisa” e “objetiva’, e dispensei o Termo
de Assentimento e um TCLE para “representan-
te nomeado no caso de incapazes”, esclarecendo
no préprio texto da nova versio do TCLE que
“todos os sujeitos a serem contatados para par-
ticipar deverdo ser maiores de idade”. Argumen-
tei, a contragosto, que na possibilidade de haver
sujeitos interditos (por curatela, caso em que se
aplica a interdicdo de sujeitos que ja alcancaram
a maioridade legal), seria requerida a autoriza-
¢ao expressa de sua curadora ou curador para a
participagdo na pesquisa, resguardados todos os
direitos, do mesmo modo em relagdo aos demais
participantes. Meu contragosto foi no sentido de
ter que optar pelo caminho “mais fcil”, ou seja,
submeter-me, mais uma vez, a légica biomédica,
mesmo sabendo de antemao da existéncia de um
aparato legal e juridico, que é a Convengio sobre
os Direitos das Pessoas com Deficiéncia' da qual
o Brasil ¢ signatario desde 2008 e que garante a
capacidade legal das pessoas com deficiéncia em
participarem de todos os atos da vida civil, in-
clusive como interlocutoras da pesquisa mesmo
em situagdes em que estdo interditadas injusta e
equivocadamente por forca da lei brasileira.

Deficiéncia, incapacidade e vulnerabilidade

Na sequéncia, a nova resposta do CEP/UFSC,
por meio de Parecer, manteve praticamente as
mesmas consideragdes do anterior em relacdo
ao TCLE, nos moldes de resguardar “sujeitos
incapazes”, e acatou as minhas correcdes acerca
da “avaliagao de riscos” e das “medidas previs-

tas para prote¢ao dos participantes”, seguida da
recomendacdo de nova correcdo do TCLE. Cito
na integra a nova demanda feita nesse parecer de
pedido de diligéncias: O TCLE continua insufi-
ciente, uma vez que tinico para policiais e mulheres
que sofreram violéncia e linguagem complexa. A
previsdo para que a autorizagdo seja feita por re-
presentante nomeado no caso de incapazes [grifo
meu|, bem como Termo de Assentimento é citada,
mas ndo operacionalidade. Sdo necessdrios TCLES
diferentes para cada grupo de sujeitos. (Parecer).

A postura reincidente do CEP/UFSC sobre
as pessoas/mulheres com deficiéncia como “su-
jeitos incapazes” mobilizou de vez toda a minha
existéncia como pessoa com deficiéncia e ati-
vista-académica da deficiéncia, valendo-me do
poder de pericia e do poder referente, no sentido
de desconstruir a no¢ao de incapacidade, que
estd intimamente entrelagada a de deficiéncia.
Enquanto o poder de pericia se refere ao “uso do
conhecimento tedrico na a¢do militante”; o poder
referente significa “ser referéncia pela experién-
cia militante para os outros”®. Esta posi¢ao do
CEP/UFSC estéd baseada em um modelo biomé-
dico de compreensdo da deficiéncia, assim como
o ¢ a submissao dos projetos de pesquisa social
a logica biomédica. Sendo assim, em 27 de no-
vembro de 2012 enviei uma carta ao CEP/UFSC,
para questionar a pertinéncia de ambos os pare-
ceres em relacdao ao TCLE e manifestar surpresa
com o desconhecimento dos atuais estudos so-
bre a temética da deficiéncia pelo comité. Dada a
pertinéncia de expandir alguns dos argumentos
contidos na carta, assinada conjuntamente com
a professora Miriam Pillar Grossi e o professor
Adriano Henrique Nuernberg, respectivamente
orientadora e coorientador de meu mestrado,
optei por transpor alguns trechos no decorrer
deste trabalho, quer dizer, poucos trechos estdo
citados aqui de modo literal.

Em ambos os pareceres, as pessoas com defi-
ciéncia sdo tratadas como “incapazes’, denotan-
do ai uma “violéncia capacitista”. De fato, o que se
chama de concepgao capacitista estd intimamen-
te ligada a corponormatividade que considera
determinados corpos como inferiores, incomple-
tos ou passiveis de reparagao/reabilitagdo quan-
do situados em relagdo aos padrdes hegemodnicos
corporais/funcionais. Atitudes capacitistas contra
pessoas com deficiéncia refletem a falta de cons-
cientizagdo sobre a importancia da sua inclusao
e da acessibilidade, porquanto deve-se entender
que Esta concepgdo, bastante antiga neste campo,
¢ aquela oriunda do campo da biomedicina, que
via até recentemente a deficiéncia como uma pa-
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tologia cujo resultado seria a ‘incapacitagao’ social
e muitas vezes também intelectual e de autonomia
pessoal dos sujeitos com deficiéncia. (Trecho da
carta-resposta enviada ao CEP/UFSC).

Os estudos recentes sobre o tema definem
como capacitismo'>'**31 a forma como pessoas
com deficiéncia sdo tratadas como “incapazes’,
aproximando as demandas dos movimentos de
pessoas com deficiéncia a outras discriminagdes
sociais como o racismo, o sexismo e a homofobia.
Para Fiona K. Campbell®*, o capacitismo, que
estd para as pessoas com deficiéncia assim como
0 racismo estd para os negros € o sexismo para as
mulheres, pode ser associado com a produgao de
poder e se relaciona com a temdtica do corpo e por
uma ideia de padrdo corporal/funcional perfeito:
[...] 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 hu-
man. Disability is cast as a diminished state of being
human®. Essa rede de crencas, processos e prati-
cas sobre os corpos com impedimentos tem pro-
fundas raizes na antiga civilizagao greco-romana,
quando havia uma generaliza¢do consentida do
infanticidio, seja por razdes de ordem econ6mi-
ca (por exemplo, impossibilidade de sustentar a
crian¢a) ou por considerar socialmente invidvel
a sobrevivéncia de crian¢as recém-nascidas com
alguma deficiéncia®*. Nesse sentido, a manifes-
tagdo da deficiéncia lesiona o idedrio eugénico
de corporeidade grega tao intimamente enraiza-
do em nés. No caso do capacitismo, ele alude a
uma postura preconceituosa que hierarquiza as
pessoas em fun¢do da adequagdo dos seus cor-
pos a corponormatividade. E uma categoria que
define a forma como as pessoas com deficiéncia
sao tratadas de modo generalizado como inca-
pazes (incapazes de produzir, de trabalhar, de
aprender, de amar, de cuidar, de sentir desejo e
ser desejada, de ter relagoes sexuais etc.), aproxi-
mando as demandas dos movimentos de pessoas
com deficiéncia a outras discriminagdes sociais,
como o sexismo, o racismo e a homofobia. Essa
postura advém de um julgamento moral que as-
socia a capacidade unicamente a funcionalidade
de estruturas corporais e se mobiliza para avaliar
0 que as pessoas com deficiéncia sdo capazes de
ser e fazer’® para serem consideradas plenamente
humanas. Em sua critica ao enfoque utilitarista,
a fil6sofa feminista Martha Nussbaum® chega a
argumentar que

“[...] también queremos saber que es lo que son
realmente capaces de ser y de hacer. Las personas
ajustan sus preferencias a lo que piensan que pue-

den conseguir, y también a lo que su sociedad les
dije que es una meta adecuada para alguien como
ellos. Las mujeres y otras personas desfavorecidas
muestran a menudo esta clase de ‘preferencias
adaptativas) formadas en el contexto de unas con-
diciones injustas™.

Desse modo, “esquece-se” que as pessoas com
deficiéncia podem desenvolver outras habilida-
des ndo agregadas a sua incapacidade biolégica
(ndo ouvir, ndo enxergar, ndo andar, nao exercer
de forma plena todas as faculdades mentais ou
intelectuais etc.) e serem socialmente capazes de
realizar a maioria das capacidades que se exige
de um “normal’, tdo ou até mais que este. Esse
argumento corrobora com o exemplo dado por
Patricia Rosa’ sobre a aprendizagem de criancas
“normais” e “anormais” na educagdo, quando faz
sua critica a concepg¢do cldssica de categorizacido
que parte do uso de conceitos universais:

O problema que pode ser ressaltado é que es-
ses pontos s6 poderiam ser verdadeiros se todos os
‘normais’ tivessem habilidades iguais e todos os ‘a-
normais’ tivessem um outro grupo de habilidades
iguais, mas o que seria destacado é a falta de habi-
lidade para aquilo que os ‘normais’ siao hdbeis. En-
tretanto, algumas criangas ‘normais’ tém grandes
dificuldades para o aprendizado de disciplinas que
exigem a habilidade da abstragdo, por exemplo.
Contudo, a pressuposicio dessa habilidade num
grau minimo exigido dentro da classificaciao em
que estdo colocados, ‘normais, faz com que essas
criangas nao tenham os estimulos que seriam ne-
cessdrios para que desenvolvessem aquele grau mi-
nimo exigido [de capacidades]. Por outro lado, al-
gumas criangas que sdo classificadas como ‘a-nor-
mais, com o estimulo adequado, podem alcangar as
habilidades pressupostas para os ‘normais’ de uma
maneira que muitos ali classificados jamais seriam
capazes, simplesmente porque suas habilidades e
seus interesses sio outros>.

Essa autora sugere rejeitarmos qualquer ca-
tegorizagdo que parta de conceitos universais,
porque eles impdem padrdes e valoragdes arbi-
trarias. Ao invés disso, propoe que se reconheca a
singularidade de cada ser humano. Contudo, em
Antropologia aprendemos que as relagdes sociais
sao construidas a partir de categorias bindrias ou
de oposi¢do, ainda que dediquemos todo nosso
tempo e empenho a desconstrui-las. A vida de
cada pessoa estd e sempre estara em relacao a al-
guma coisa e as categorizacdes sociais da defici-
éncia também nao fogem a regra. Como exemplo,
cito trechos de alguns trabalhos que evidenciam
a perpétua associagdo preeminente da deficiéncia
a incapacidade:



Estas [as pessoas com deficiéncia], indepen-
dentemente de suas potencialidades individuais,
encontram-se amordagadas por uma ideia globali-
zante de incapacidade e invalidez, que compromete
tremendamente seu aproveitamento como forga
de trabalho, da mesma forma que diminui suas
possibilidades de realizagdo afetiva, educacional e
politica®®.

A medicalizagdo e a corporeidade da deficién-
cia sugerem que a vida da pessoa com deficiéncia
deve ser entendida em termos de incapacidade e
confinamento®.

No Brasil, por exemplo, a regulamentagdo da
principal politica de protegdo social as pessoas com
deficiéncia, o Beneficio de Prestagdo Continuada
da Assisténcia Social (BPC), declara-se destinado
a pessoas ‘incapazes para a vida independente e
para o trabalho’ [...] O BPC é um beneficio mensal
no valor de 1 saldrio minimo destinado a pessoas
idosas e pessoas com deficiéncia. Para ser elegivel
ao beneficio, as pessoas com deficiéncia passam por
uma pericia médica e social que atestam a sua in-
capacidade. Muito embora atualmente haja uma
Acgao de Descumprimento de Preceito Fundamen-
tal — a ADPF 182 — contestando esse entendimento
na Suprema Corte Brasileira (Supremo Tribunal
Federal), o fato da defini¢ao de deficiéncia como
incapacidade ainda estar em vigor é um exemplo
claro de como a autonomia das pessoas com defici-
éncia é desrespeitada na sociedade brasileira®.

Apesar dessas ressalvas, as vozes de Paula e
Rodrigo de fato fazem ecoar as palavras de Shakes-
peare. Em suas narrativas, a nogdo de ‘deficiéncia’
emerge como algo inevitavelmente atrelado a ‘limi-
tagdo’ e a ‘incapacidade’: uma categoria, portanto,
a ser recusada na constru¢do de narrativas sobre
sitl.

Todos esses trechos escancaram as narrativas
hegemonicas sobre as pessoas com deficiéncia,
por assim dizer, “narrativas capacitistas”> Uma
pessoa com deficiéncia, de acordo com o tipo e
grau ou severidade da deficiéncia, pode ndo re-
alizar, sozinha, determinadas atividades, depen-
dendo de assistentes pessoais e/ou de cuidadoras.
Mas o poder de tomar decisoes, isto é, a capaci-
dade de agéncia* para decidir sobre essas ativi-
dades deve ser creditada a elas, respeitando suas
opiniodes e desejos:

Uma pessoa com tetraplegia severa pode ndo
ser, por exemplo, capaz de se vestir sozinha (por
restrigdo de autonomia), mas ela tem independén-
cia para decidir e escolher que tipo de roupa quer
vestir. A autonomia (controle sobre o préprio cor-
po e sobre o ambiente mais préximo) e a indepen-
déncia (faculdade de decidir por si mesma) sio os

dois lados da mesma moeda, fundamentalmente
importantes na vida das pessoas com deficiéncia®.

No campo juridico, a questdo da interdicao
de pessoas com deficiéncia, consideradas “inca-
pazes” nos pareceres é citada no Art. 12 da Con-
vengdo sobre os Direitos das Pessoas com Deficién-
cia (CDPD), que trata do “reconhecimento igual
perante a lei”:

1. Os Estados Partes reafirmam que as pessoas
com deficiéncia tém o direito de ser reconhecidas
em todos os lugares como pessoas perante a lei; 2.
Os Estados Partes reconhecerdo que as pessoas com
deficiéncia gozam de capacidade legal em igual-
dade de condi¢des com as demais pessoas em to-
dos os aspectos da vida [grifo meu]; 3. Os Estados
Partes tomardo medidas apropriadas para prover o
acesso de pessoas com deficiéncia ao apoio de que
necessitarem no exercicio de sua capacidade legal
[grifo meul]; 4. Os Estados Partes assegurardo que
todas as medidas relativas ao exercicio da capa-
cidade legal incluam salvaguardas apropriadas
e efetivas para prevenir abusos [grifo meu], em
conformidade com o direito internacional dos di-
reitos humanos. Essas salvaguardas assegurardo
que as medidas relativas ao exercicio da capa-
cidade legal respeitem os direitos, a vontade e as
preferéncias da pessoa, sejam isentas de conflito de
interesses e de influéncia indevida, sejam propor-
cionais e apropriadas as circunstdncias da pessoa,
se apliquem pelo periodo mais curto possivel e se-
jam submetidas a revisdo regular por uma autori-
dade ou érgao judicidrio competente, independente
e imparcial. As salvaguardas serdo proporcionais
ao grau em que tais medidas afetarem os direitos e
interesses da pessoa; e 5. Os Estados Partes, sujeitos
ao disposto neste Artigo, tomardo todas as medidas
apropriadas e efetivas para assegurar ds pessoas
com deficiéncia o igual direito de possuir ou herdar
bens, de controlar as préprias finangas e de ter igual
acesso a empréstimos bancdrios, hipotecas e outras
formas de crédito financeiro, e assegurardo que as
pessoas com deficiéncia ndo sejam arbitrariamente
destituidas de seus bens'.

Lembro ainda que esta supracitada Conven-
¢do, por ter status de Emenda Constitucional,
estd acima do préprio Codigo de Processo Ci-
vil Brasileiro. Desde essa perspectiva, o Art. 12,
ao adotar medidas de salvaguardas, ndo admite
mais as interdi¢oes judiciais, qualquer que seja
o seu tipo. Noutras palavras, a absoluta suprime
completamente a capacidade civil da pessoa, e a
relativa, parcialmente, sob pena de tratamento
desigual e indigno as pessoas com deficiéncia.
Assim, esse artigo confere e garante capacidade
legal as pessoas com deficiéncia e impde aos Es-

w
o
~
w

9T0T ‘9LT€-S92€:(0T) 1T ‘BAIIDOD IPNES X BIOUIID)



W
)
~
=~

Mello AG

tados-Parte, entre outras, a obrigacao de prover
todos 0s apoios que permitam a autonomia e o
desejo da propria pessoa, agora ndo mais tratada
de forma diferente perante a lei e os atos publi-
cos da vida. Por isso, a demanda feita pelo CEP/
UFSC para que no TCLE haja “previsdo para que
a autorizagao seja feita por representante nomea-
do no caso de incapazes” fere uma convencao in-
ternacional da qual o Brasil é signatario. Portan-
to, aceitar a demanda do CEP/UFSC de um TCLE
ou mesmo um Termo de Assentimento que exige
uma adequacdo para pessoas “incapazes” é tan-
to um erro teérico quanto um grave problema
politico, pois estaria tratando como “incapazes”
os sujeitos de uma pesquisa que visa justamente
reconhecer a autonomia destes, em particular em
sua agéncia contra as violéncias das quais foram
(e muitas vezes continuam sendo) vitimas. Em
outras palavras:

[...] se fazemos um TCLE com este termo o0s
recolocaremos simbolicamente (e com extrema vio-
léncia) no campo de representagdo no qual eles jus-
tamente estdo se distanciando ao se reconhecerem
enquanto cidaddos em busca de seus direitos. Ajus-
tar a segunda versio do TCLE, adaptando-o aos
critérios desse comité no que diz respeito aos ‘in-
capazes, seria, portanto, agir de forma incoerente
tanto no aspecto juridico-legal quanto em relagdo
ao aspecto politico no que diz respeito a capacida-
de legal das pessoas com deficiéncia. [...] Encami-
nhamos nova versao do TCLE em dois modelos, tal
como nos foi demandado, um para os profissionais
da delegacia e outro para as pessoas com deficiéncia
a serem entrevistadas, sem, todavia, acolher a de-
manda deste comité de tratd-las como ‘incapazes.
Esperamos ter esclarecido este comité sobre as im-
plicagdes éticas, politicas e cientificas de nosso en-
caminhamento e colocamo-nos a disposiciao para
outros esclarecimentos que se fizerem necessdrios.
(Trechos finais da carta enviada ao CEP/UFSC)

O desfecho se deu com um Parecer consubs-
tanciado, emitido em 10/12/2012, e dessa vez o
CEP/UFSC sinalizou pela aprova¢ao do projeto
de pesquisa. Mas a esta altura, eu jd me encontra-
va fora de campo, de volta a Florianépolis. Cabe
ainda ressaltar que incapacidade nao é o mesmo
que vulnerabilidade. Vulnerabilidade aqui ndo
implica em coer¢do da vontade do sujeito para
a ac¢do social, como a de interagir com a pesqui-
sadora, mas deve ser compreendida como um
indicador da desigualdade social que se expressa
nos processos de exclusao de grupos sociais que
tém sua capacidade de acao e reacao reduzida em
fun¢do da discriminagdo e opressao a que sao
submetidos***. No caso das pessoas com defi-

ciéncia, de acordo com Wendy Rogers e Angela
Ballantyne*, a vulnerabilidade “decorre [tanto]
do contexto socioeconémico no qual vivem os
participantes de pesquisa” (vulnerabilidade ex-
trinseca), de modo que “circunstincias sociais
injustas [impostas] podem resultar em vulnera-
bilidade de varias maneiras”, quanto “advém de
caracteristicas especificas relativas a individuos
ou populag¢des” (vulnerabilidade intrinseca), ou
seja, como a deficiéncia ¢ uma condi¢ao intrinse-
camente adversa, conclui-se que as pessoas com
deficiéncia sdo intrinseca e socialmente vulne-
rdveis, porquanto vulnerabilidade ndo deve ser
confundida com incapacidade em fun¢do de uma
premissa capacitista.

Consideracoes finais

O capacitismo pode até ser uma categoria insu-
ficiente na lingua portuguesa, mas é justamente
a capacidade de ser e fazer que é reiteradamente
negada as pessoas com deficiéncia em diversas es-
feras da vida social. Por isso, para efeitos préticos,
proponho a sua adogdao nos movimentos sociais,
nas produ¢des académicas e em documentos ofi-
ciais e politicas publicas.

Conforme aponta Debora Diniz e lara Guer-
riero'®, a divergéncia perante a regulamentacao
nacional da ética em pesquisa basicamente se re-
sume em dois pontos criticos: o primeiro é o mo-
delo de raciocinio dedutivo que se espera de um
projeto de pesquisa submetido a avaliagao de um
comité de ética em pesquisa, uma vez que no caso
de pesquisa social ndo faz sentido apresentar as
mesmas secoes de uma pesquisa biomédica, isto
¢, “com especificagdes sobre pergunta, problema,
hipétese, amostra, critérios de inclusio e exclu-
sdo de participantes, riscos ou beneficios pré-es-
tabelecidos”'®, porquanto esta perspectiva prima
pela hegemonia da objetividade e racionalidade
cientifica tratando a ética em pesquisa com seres
humanos fora de suas particularidades culturais;
e 2) a obrigatoriedade do termo de consentimen-
to livre e esclarecido por escrito e anterior a eta-
pa da coleta de dados, especialmente no caso de
pesquisas de cunho etnografico. Nao obstante a
expressiva rea¢do da comunidade antropolégica
brasileira @ hegemonia do modelo biomédico de-
dutivista da aplica¢do da Resolugdo 196/1996 no
que concerne a ética e regulamentacao na pesqui-
sa antropoldgica, bastante documentada em vé-
rios artigos em coletaneas organizadas por Ceres
Victora et al., Soraya Fleischer e Patrice Schu-
ch*, Cynthia Sarti e Luiz Fernando Dias Duarte®,



além dos trabalhos de Diniz e Guerriero", Lang-
don et al.*%, Rubens Adorno®', Marina Montei-
ro*, dentre outros, a pesquisa social envolve, via
de regra, o contato com pessoas ou populagdes
muitas vezes em situagdo de vulnerabilidade®®>,
dentre elas as pessoas com deficiéncia - em espe-
cial aquelas com deficiéncia do tipo intelectual e
psicossocial®*6.

Com este trabalho espero ter contribuido
para o avanco das discussdes sobre o capacitis-
mo e a como “operacionalizar” a elaboracao de
projetos de pesquisa de cunho social — em espe-
cial quanto as “exigéncias” para um TCLE — que
envolvam pessoas com deficiéncia como interlo-
cutoras, de acordo com as especificidades da drea
de Antropologia, a luz da nova e especifica Reso-
lugdo ne 510, de 07 de abril de 2016, que dispoe
sobre as normativas especialmente aplicdveis a
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