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Resumo: Neste artigo sGo propostas aproximagcdes com a temdtica da deficiéncia na Africa do Sul, a
partir da reflexéo sobre o disability grant — um beneficio para pessoas com deficiéncia que ndo possam
trabalhar. O texto é resultado de uma pesquisa realizada a partir de interacées com pesquisadores e
pesquisadoras de universidades na Cidade do Cabo e regido, em 2018. A producdo sul-africana
acerca da deficiéncia destaca-se no cendrio internacional pela significativa histéria de ativismo e de
elaboragdo de pesquisas e politicas de vanguarda. Embora ainda pouco acessada no Brasil, a tradicGo
da Africa do Sul oferece referenciais tedricos e pontos de comparacgdo etnogrdfica que nos gjudam a
pensar a deficiéncia desde o Sul Global a partir de eixos mais densos que a afirmagdo de um ciclo de
coprodugd@o entre deficiéncia e pobreza, notando suas articulagdes constitutivas com dinédmicas
raciais, espaciais e politicas. )

Palavras-chave: deficiéncia; marcadores sociais da diferenca; Africa do Sul; Sul Global.

Disability as a Category from the Global South: Initial Approximations with South Africa
Abstract: This article offers initial approximations to the issue of disability in South Africa, based on
reflections about the disability grant — a benefit for people with disabilities who cannof work. The text is
a result of interactions with university researchers in Cape Town and surroundings in 2018. South African
production about disability stands out on the internafional scene because of the significant history of
activism and of research and policy elaboration. Our access to this tradition in Brazil is still limited, but
it offers theoretical references and points of ethnographic comparison that help us to think about disability
from the Global South through axes that may be more dense than the affirmation of a cycle of coproduction
between disability and poverty, noting ifs constitufive articulations with racial, spatial and political dynamics.
Keywords: Disability; Social Markers of Difference; South Africa; Global South.

Intfrodugéo

As filas produziram um novo e peculiar simbolo de status na Africa do Sul. [...] As longas horas de
espera ajudaram os sul-africanos a encontrar-se uns com os outros. As pessoas dividiram seus
jornais, sanduiches, guarda-chuvas [...]. Sul-africanos encontraram seus pares sul-africanos — e
se deram conta do que passamos por tanto sofrimento para lhes dizer que nés compartiihamos
uma humanidade comum, que a raca, a etnicidade, a cor da pele sGo realmente irrelevantes.
[...] Um white entrava na cabine de voto carregando o peso da culpa por ter se beneficiado dos
frutos da opress@o e da injustica. Mas ele saia de Id uma nova pessoa. Ele também chorava, “o
peso do passado foi levantado de meus ombros, eu estou livre, transfigurado, fransformado em
uma nova pessoa”. Agora ele podia andar de cabec¢a erguida e peito aberto. Os whites se
deram conta de que a liberdade era de fato indivisivel. Nés insistiamos em dizer, nos tempos
sombrios de opressdo do apartheid, que os sul-africanos whites nunca seriam verdadeiramente
livres enquanto noés, os blacks, ndo féssemos livies também. Muitos achavam que este era
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apenas mais um de meus slogans, irresponsdvel como todos os outros. Hoje, nds vivemos isso
como uma realidade' - Arcebispo Desmond TUTU (1999), em No future without forgiveness.

Uma imagem da qual o mundo se lembrard das primeiras eleicdes democrdticas na Africa do
Sul em 1994 é aquela de milhares de pessoas com deficiéncia [disabled people] em fila para
as urnas de votacdo ao longo de todo o pais, sob o quente sol africano. Elas vinham exercitar
seu direito ao voto na mais dificil das circunstdncias. Vinham em cadeiras de rodas, de muletas,
navegando seus caminhos com bengalas brancas [para pessoas cegas], em carrinhos de mdo
ou mesmo fisicamente carregadas nas costas de parentes ou amigos(as). Por que vinham?
Vinham porque sabiam que a politica e a prdtica do apartheid sé serviram para compor suas
experiéncias de discriminagdo, indignidade e pobreza, como um resultado da resposta da
sociedade as suas diferencas [differentness]. Vinham participar em uma das experiéncias mais
empoderadoras jamais vividas. Vinham porque tinham uma visdo de melhores condi¢des de
liberdade e democracia? - Vice-Presidente Thabo MBEKI (1998), em discurso na inauguragéo do
Perkins Brailler Project, em Cape Town, 1998.

As epigrafes acima, que se referem a um mesmo momento, foram produzidas por duas
figuras centrais para a criagdo da “nova” Africa do Sul poés-apartheid. No primeiro caso, trata-se
do arcebispo anglicano e presidente da Comissdo de Verdade e Reconciliacdo (CVR), Desmond
Tutu. A segunda epigrafe € de autoria do entdo vice-presidente (1994-1999) e, em seguida,
presidente (1999-2008) da Africa do Sul, Thabo Mbeki. Justaponho esses dois fragmentos de texto
pois eles mobilizam exatamente a mesma imagem para construir o novo espirito nacional pds-
apartheid, enfatizando, em primeiro lugar, a reconciliacdo racial e, em segundo lugar, a inclus@o
de pessoas com deficiéncia. Em ambos os casos, a tela que se pinta é de uma Africa do Sul
diversa e transformadora, uma “rainbow nation”, a “nagdo arco-iris”.

Em minha formagdo, desde a Iniciacdo Cientifica, eu estava familiarizado com a célebre
descricdo de Tutu, responsdvel pela concepcdo da Comissdo. Na graduagdo, eu fizera pesquisa
com Laura Moutinho sobre relagdes raciais, de género e sexualidade entre jovens na Cidade do
Cabo, enquanto acompanhava diversas aulas sobre Africa Austral e seus multiplos processos
recentes de transformagdo.’ Alids, ja haviamos lido coletivamente em sala o fragmento em que o
arcebispo descreve as filas da primeira eleicdo democrdtica e multirracial sul-africana. Instalada
em 1995, a Comisséo de Verdade e Reconciliacdo representou uma iniciativa singular na Africa
do Sul e se tornou paradigma, no cendrio internacional, para processos de recomposicdo do
tecido social das nagées apds conflitos e violagdes sistémicas de direitos humanos. A Africa do Sul,
que vivera sob a égide do racismo de Estado na forma do apartheid, regime de profunda e
violenta segregacado racial, entre os anos 1950 e as primeiras elei¢es livres e democrdticas de
1994, passou por uma ampla reconfiguragcdo social e simbdlica, chefiada por Nelson Mandela e
sintetizada por sua imagem de uma “rainbow nation”, a “nagdo arco-iris” — uma nagdo de vdrias
cores, morada da diversidade afastando-se dos critérios de classificagdo racial e de desigualdade
de género que arquitetaram o racismo legal. Os trabalhos da Comiss@o iniciaram-se em 1995 e
estiveram profundamente articulados a uma série de outras transformagades juridicas e politicas,
simbolicamente abertas pelas eleicées que levaram Mandela a presidéncia da “nova” Africa do
Sul.

No ano de 2018, realizando pesquisa na Cidade do Cabo, encontrei mais uma vez a
famosa metdfora das filas para as cabines eleitorais — as primeiras filas, em décadas, nas quais
“igualmente” esperavam pessoas das mais diversas cores e racas, amplamente documentadas
em fotos — mobilizada por Desmond Tutu para descrever a emergéncia da “nagdo arco-iris”. Desta
vez, contudo, a imagem era acionada por Thabo Mbeki em um discurso em 1998. Surpreendeu-
me, entdo, a concatenag¢do produzida pelo entdo vice-presidente sul-africano entre deficiéncia,
raca e nagcdo — uma hipdtese, na verdade, que estava em nossos horizontes de pesquisa no
periodo que estive, com Laura, em Cape Town, mas que ndo esperdvamos flagrar tdo evidentemente
arficulada. Seguindo a pista de Mbeki, este artigo apresenta uma primeira aproximagdo com a
temdtica da deficiéncia na Africa do Sul.

Em 2018, estivemos com outras pesquisadoras e pesquisadores em uma viagem de campo
& Cidade do Cabo, na Africa do Sul, fransitando entre a University of Cape Town (UCT), a Stellenbosch

' Opto aqui por ndo traduzir as categorias de classificagdo racial € manté-las no inglés, preservando, no entanto, as
regras gramaticais do portugués. O objetivo € chamar aten¢do para a diferenca em relagdo ao sistema classificatério
sul-africano, mesmo que o tema ndo esteja desenvolvido neste texto (nessa operacdo, baseio-me em textos de Laura
Moutinho sobre a Africa do Sul, alguns dos quais eu pude coautorar, que serdo mobilizados nas pdginas a seguir).

2 Todas as tradugodes para o portugués neste artigo sdo de minha autoria.

3 Integrei a pesquisa “Relations among ‘race’, sexuality and gender in different local and national contexts”, que
analisava a articulagéo entre raga, género, sexualidade e classe na trajetdria de jovens em seis cidades de trés paises,
Africa do Sul, Brasil e Estados Unidos. A pesquisa foi originalmente concebida por Laura Moutinho, Simone Monteiro,
Cathy Cohen, Omar Ribeiro Thomaz, Rafael Diaz e Elaine Salo, e contou com uma ampla rede de colaboragdo, com
centros de pesquisa nos trés paises, coordenada desde o Brasil, por Moutinho/USP, e recebeu financiamento da
Fundacdo Ford e do CNPq.
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University e a University of Western Cape.* Nesse periodo de pesquisa, produzi um levantamento da
trajetéria da categoria deficiéncia, mantendo dois eixos de interesse: por um lado, o da disputa
politica pela inclusdo e a mobilizacdo de deficiéncia enquanto identidade ou categoria de
reivindicacdo e regulagdo; por outro lado, como nogdo geopolitica mobilizada desde o Sul
Global e eixo andlitico — neste caso, acerca das dindmicas entre Norte e Sul, entre suas definicoes
globais e metdforas nacionais ou locais, dialogo com o recente artigo de Anahi Guedes de MELLO
e Marco Antonio GAVERIO (2019).

Realizei um levantamento da producdo sul-africana, especialmente aquela baseada em
Cape Town, operando buscas a partir da identificacdo de professoras e professores que
trabalhavam nas universidades da regido. Para tanto, segui o trabalho do corpo docente do
programa de pés-graduacdo em Disability Studies, ou estudos sobre deficiéncia da UCT, bem
como a producdo de docentes das universidades e redes de indicagdo.® O percurso que apresento
aqui € uma primeira aproximagdo com essa bibliografia e conjunto de questoes.

Importa ressaltar um aspecto do enquadramento deste esforco de pesquisa, que diz respeito
a questdes politicas, mas igualmente metodoldgicas e analiticas. Temos no Brasil um razodvel e
crescente acesso aos debates do campo dos Disability Studies em lingua inglesa e majoritariamente
produzido nos Estados Unidos e Inglaterra. Meu contato com esses trabalhos também foi assim,
tanto pela leitura desse referencial, a partir da contribuicdo fundamental de Debora DINIZ (2007),
que sistematizou em portugués essa tradugdo, quanto por oportunidades de pesquisa em territorio
estadunidense (ver Pedro LOPES, 2014; 2019). Neste texto, apresento um olhar cruzado, para usar
uma expressdo de Laura MOUTINHO, Wilson TRAJANO FILHO e Andrea LOBO (2017) acerca de
pesquisas antropolégicas no continente africano que ndo seguem linhas e relacdes histéricas
(passadas e atuais) de dominagdo colonial, tal como foi convencional na constituicdo da disciplina
— quando de um lado das fronteiras imperiqis se produzia teoria e do outro se fazia campo
etnogrdfico. A partir das questdes com as quais temos lidado na pesquisa sobre deficiéncia no
Brassil e de nosso repertdrio de leituras do Norte Global, procuro aprender com o que se tem produzido
na Africa do Sul. Optei, assim, por privilegiar frabalhos que tenham sido produzidos em instituicoes
sul-africanas e/ou publicados em revistas e por editoras do pais — o que significa que boa parte
da nacionalidade das autoras e autores também é sul-africana —, mirando no que Zethu MATEBENI
(2017; in Thais TIRIBA; MOUTINHO, 2017) chamou de furning South, ou virada/virar-se para o Sul.
Nessa dire¢cdo, o inglés ganha outros sentidos: meu sotaque, enganos e esforcos de tradugdao por
vezes eram compartilhados por colegas, do Brasil e mesmo da Africa do Sul, também ndo nativas
ou nativos da lingua, e encontravam solidariedades e rebatimentos imprevistos — sobre essas
trocas linguisticas na Africa do Sul que ent&o eu vivia (atualmente com 12 linguas oficiais), havia
escrito um artigo alguns anos atrds com Laura Moutinho (ver LOPES; MOUTINHO, 2012). Os olhares
cruzados também podem envolver modos de expressar e apreender, modos de ler e escrever.

O ponto que percorro neste artigo, em relagcdo a pesquisa realizada na Cidade do Cabo,
refere-se a uma politica especifica, mas de grande abrangéncia e relevancia na Africa do Sul
contempordanea, o disability grant, um beneficio para pessoas com deficiéncia que ndo possam
trabalhar. Sua criagdo data dos anos de apartheid, mas a politica é reestruturada com o fim do
regime de segregacado e, desde entdo, segue sendo um fema fundamental para a compreensdo
e a experiéncia da deficiéncia no pais. Ler sobre o disability grant, tanto em relagdo a seu
desenho administrativo, quanto em relagcdo aos impasses de sua implementacdo, oportuniza um
instigante debate sobre a propria categoria deficiéncia, ou disability, e suas densas articulagcoes
com a pobreza - mas também com processos de adoecimento, com relagdes raciais, com a
geografia da distribuicdo de recursos. A tela que se desenha a partir da pesquisa e leitura da
produgado sul-africana nos ajuda a complexificar e apurar a discuss@o sobre deficiéncia também
no Brasil.

4 Tratou-se da pesquisa “A vizihhanca nas entrelinhas: aliangas e conflitos, frocas (des)iguais e cooperacdo entre
Mocambique e Africa do Sul” (projeto selecionado na Chamada MCTI/CNPg n® 46/2014 - Programa de Cooperagdo
em Ciéncia, Tecnologia e Inovagdo com Paises da Africa - PROAFRICA), financiada pelo CNPg e coordenada por
Laura Moutinho. Além de uma ampla rede de colaboragées, integraram a pesquisa: Brigitte Bagnol, Esmeralda
Mariano, José Ricardo Ayres, Lilia Schwarcz, Paulo Sérgio da Costa Neves, Pedro Lopes e Rita Simone Liberato, tendo
sido incorporadas ao longo do processo as pesquisadoras Denise Dias Barros, Carla Braga, Solange Rocha, Gabriela
Calazans, Isabel Noronha e Susan Holland-Muter. No periodo que estive na Cidade do Cabo, pude também contar
com a companhia cotidiana e as brilhantes frocas com Paulo Neves, Thais Tiriba e Philip Leite. Este artigo se articula
ao desenvolvimento de minha pesquisa de doutorado realizada no PPGAS-USP e orientada por Laura Moutinho,
contando com apoio da Coordenacdo de Aperfeigoamento de Pessoal de Nivel Superior — Brasil (CAPES) — Codigo de
Financiamento 001.

5 No periodo de pesquisa, fomos recebidos em Stellenbosch University por Shaun Viljoen, contando também com a
rede de interlocu¢cdes de Laura Moutinho, especialmente as professoras da mesma instituicdo, Sherine van Wyk,
Anthea Lesch e Colin Darch, da UCT. A partir de suas indicagdes e do levantamento produzido, entrei em contato com
sete docentes que trabalham com deficiéncia, conseguindo realizar encontros pessoais com Judith McKenzie,
Kharnita Mohamed, Tamara Shefer, Leslie Swariz e trocar uma série de mensagens com Brian Watermeyer. Também
foram importantes conversas informais, mas muito informativas, com Bernard Dubbeld, Deborah Diedericks, Susan
Holland-Muter, Solange Rocha e Pieter Odendaal. Agradeco a todas e a todos.
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Dados quantitativos e enquadramentos nacionais: aproximagoes
comparativas entre Africa do Sul e Brasil

Este ndo é um artigo sistematicamente comparativo. Trata-se, no entanto, de um artigo
escrito em portugués e, nessa medida, majoritariamente voltado a um publico brasileiro. Apresento
neste item um pequeno quadro comparativo nacional de questdes que serdo abordadas em
seguida, de modo a situar a Africa do Sul em relagdo ao Brasil, que suponho ser um pais mais
familiar a quem lé.

Ambos os paises ocupam posicdes geopoliticas relativamente semelhantes num cendrio
global e regional: compdem o BRICS, sGo os mais ricos de suas respectivas dreas continentais,
tendo o Brasil forte protagonismo na América Latina — e, recentemente, também nas frocas com os
paises africanos de lingua oficial portuguesa, PALOP — e a Africa do Sul despontando como
lideranca na Africa Austral - com relagdes historicamente tensas, mas sempre préximas, com
vizinhos como Mocambique, Botsuana, Zimbdbue, Angola e Namibia. Ambos os paises, guardadas
suas diferentes histdrias, também foram e sGo importantes destinos de imigragdo regional e
internacional. Brasil e Africa do Sul, por fim, compartilham posicdes de protagonismo regional,
igualmente dividem a perversa situacdo de combinar riqueza com acentuada desigualdade,
havendo um aprofundamento dos altos niveis de desemprego no pais africano no pés-apartheid.

Entre os anos 1980 e 1990, Brasil e Africa do Sul passaram por processos de democratizagdo.
No caso brasileiro, o fim da ditadura militar em 1985 foi marcado por uma série de conquistas do
ponto de vista dos direitos, e a Constituicdo de 1988 ficou conhecida como Constituicdo Cidada.
Na Africa do Sul, os anos 1990 se abrem com a condenagdo publica do apartheid, que tem seu
fim sacramentado pelas eleicdes de 1994, que levam ao poder Nelson Mandela e o parlamento
responsdvel pela nova Constituicdo, saudada internacionalmente por seu cardter progressista. A
partir de 1995, comecam na Africa do Sul os trabalhos da Comisséo de Verdade e Reconciliagdo,
que se tornard outra referéncia global no enfrentamento de traumas politicos nacionais e da
linguagem dos direitos humanos.

Diferencas entre Brasil e Africa do Sul agudizam-se no cendrio da epidemia do HIV/Aids. Nas
palavras de Gustavo Gomes da Costa SANTOS (2009), que produziu um balango comparativo das
politicas dos dois paises, o Brasil costuma figurar na literatura especializada como um caso de
“sucesso” na gestdo da epidemia, enquanto a Africa do Sul é tida como um exemplo de “fracasso”
(ver também MOUTINHO e Ruben MATTOS, 2009). De fato, ainda hoje a epidemia do HIV/Aids segue
sendo um tema fundamental na agenda nacional sul-africana.

Em relacdo a deficiéncia, a virada dos anos 2010 dd um passo no sentido da producdo de
comparabilidade dos dados demogrdficos entre Brasil e Africa do Sul, ou mesmo dentro das séries
histéricas (por vir) de cada um desses paises. Pela primeira vez em ambos os casos, os censos de
2010 do Brasil e 2011 da Africa do Sul adotam a metodologia do Washington Group on Disability
Statfistics (Que segue a compreensdo expressa pela Classificacdo Internacional de Funcionalidade,
Deficiéncia e Saude - CIF da Organizagcdo Mundial da Saude, OMS, de 2001 [WHO, 2001]). Em
linhas gerais, a ferramenta é organizada segundo perguntas por funcionalidades (restricoes
relacionadas a visdo, audi¢do, locomogdo, memaria etc.) e ndo categorias fixas de deficiéncia
(cegueira, surdez etc.). As restricdes relacionadas as funcionalidades também sdo escalonadas
entre nenhuma, alguma e muita dificuldade (inabilidade) de realizar as atividades funcionais.

Ambos os paises também compartiiham algumas reservas em relagdo ao uso da ferramenta
(como a dificuldade de incorporar pessoas com deficiéncia psicossocial, ou transtornos mentais
na estatistica — tais como esquizofrenia ou autismo). Em outras escolhas, as nagdes divergem: na
Africa do Sul, criangas até 5 anos ndo foram contabilizadas para o censo; no Brasil, sim. No caso
sul-africano, a cartilha do censo sobre deficiéncia (STATISTICS SOUTH AFRICA, 2014) indica que, por
essas limitacoes e pela impossibilidade de comparagdo em série histérica, dada a novidade da
metodologia, os resultados ndo devem ser tomados como representativos da prevaléncia ou o
perfil da deficiéncia no pais como um todo — ao contrdrio, a cartilha brasileira (SECRETARIA NACIONAL
DE PROMOGAO DOS DIREITOS DA PESSOA COM DEFICIENCIA, 2012) apresenta seus dados em termos
nacionais e sem reservas.

Em relagdo aos perfis populacionais agregados, por exemplo, a cartilha brasileira indica
que 23,9% da populagdo tém deficiéncia, mas em seguida especifica que, desse total, apenas
8,3% das pessoas tém “deficiéncia severa” e explica que é para esse contingente que as politicas
para pessoas com deficiéncia estdo voltadas. Na cartilha sul-africana, desde o principio se
indica que a parcela da populagdo com deficiéncia € de 7,5%, e ndo se nomeia pessoas com
“alguma dificuldade” em uma Unica atividade funcional como pessoa com deficiéncia. Isso
significa que o censo brasileiro opera um colamento entre restricdo de uma determinada atividade
funcional (“alguma dificuldade em enxergar”) e deficiéncia, ao passo que o sul-africano define
deficiéncia a partir de uma andlise mais apurada das respostas, pensando a categoria deficiéncia
mais colada a populacdo-alvo das politicas.
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Este breve comparativo nacional sinaliza algumas das questdes que desdobro nas préximas
pdginas — aqui abandono o exercicio comparativo com o Brasil, exceto em trechos que possibilitem
tracar paralelos temdticos. Do que foi apresentado, ressalto, em primeiro lugar, o0 engajamento do
pais africano com as normativas e par@metros globais para a elaboragdo de dados e politicas na
temdtica da deficiéncia. Esse alinhamento ndo é de mado Unica, e uma série de especialistas da
Africa do Sul contribuiu e contribui para a construgcdo de tais referenciais. Por outro lado, o modo de
governanca promovido pela Organizagcdo das Nacodes Unidas (ONU) e seus bragos, tais como a
OMS, largamente embasados na linguagem dos direitos humanos, ndo raro cria contradicdes em
contato com as experiéncias encarnadas pelos sujeitos que essas normativas pretendem defender.
Nesse sentido, o Estado nacional, os organismos internacionais € mesmo o ativismo organizado
podem, por vezes, se assemelhar e dialogar mais entre si que com as vidas que procuram representar:
as experiéncias da deficiéncia e de politicas publicas relacionadas tém efeitos fartamente variados.

Apresento neste artigo um percurso acerca de pesquisas sobre a politica do disability
grant. Ao entrevistar pesquisadoras e pesquisadores da drea na Africa do Sul e acompanhar
trabalhos que debatem tanto sua concepg¢do quanto sua implementacdo, a deficiéncia, enquanto
categoria normativa, governamental, politica, identitdria, subjetiva e analitica é encarnada e
levanta questdes que nos ajudam a adensar a compreensdo de seus elos constitutivos com a
desigualdade e a diferenca, contribuindo para uma reflexdo sobre o tema, elaborada desde o
Sul.

Deficiéncia desde a Africa do Sul: entre definigdes, direitos e
desigualdades

Uma forma de narrar a instalagdo de determinados regimes politicos e morais € pelo elenco
de pecas legislativas. Uma narrativa bastante oficial sobre o inicio do apartheid é descrita a partir
da mencado a leis que restringiram e criminalizaram os encontros inter-raciais: Prohibition of Mixed
Marriages Act (1949), Immorality Act (1950), Population Registration Act (1950), Group Areas Act
(1950), Reservation of Separate Amenities Act (1953) e assim por diante — sobre esse processo e
para um quadro detalhado acerca da instalagcdo do apartheid, ver Moutinho (2004a; 2004b;
2015; 2017).

Quando se descreve a instalacdo da “nova” Africa do Sul, a saida de Nelson Mandela da
prisdo e sua eleicdo aparecem como marcos fundamentais da histéria oficial. Para além desses
marcos, seja em cartilhas do governo, seja em textos académicos, também hd um conjunto de
pecas legislativas que sdo referidas como pedras fundamentais da instalacdo do novo regime: a
celebrada Constituicdo de 1996, Employment Equit y Act, de 1998 (e pecas relacionadas) e
Broad-Based Black Economic Empowerment Act, de 2003. Ambas as leis visavam & protecdo e &
entrada no mercado de trabalho de populagdes descritas como vulnerdveis, tais como mulheres,
blacks e pessoas com deficiéncia — sobre elas, ver Camilla HANSEN (2015).

No caso da deficiéncia, adicionam-se mais dois marcos centrais, ndo exatamente leis: o
White Paper on the Integrated National Disability Strategy, de 1997, e o White Paper on the Rights
of People with Disability, de 2015. O primeiro € descrito na cartilha sobre deficiéncia do Censo de
2011 como um ponto de virada na politica para pessoas com deficiéncia a partir de um paradigma
médico no enfrentamento de questoes relacionadas a esse publico para um paradigma social. O
segundo, mais recente, € uma pec¢a que incorpora a Declaragdo de Direitos das Pessoas com
Deficiéncia da ONU, de 2006 (BRASIL, 2007) — que tem peso constitucional também no Brasil desde
2008.

A histéria do movimento politico das pessoas com deficiéncia na Africa do Sul e os efeitos
de sua atuagdo ndo é o tema deste artigo, embora estivesse no escopo da pesquisa realizada na
Cidade do Cabo. Numerosos trabalhos, como os de Wiliam ROWLAND (2004), David BLACK e
Jacqueline de MATOS-ALA (2016) ou Colleen HOWELL, Schuaibb CHALKLEN e Thomas ALBERTS (2006),
descrevem a consolidagdo de um ativismo protagonizado por pessoas com deficiéncia a partir
dos anos 1970. Dessa trajetdria, destaco dois elementos como centrais.

Em primeiro lugar, é fundamental certa articulagdo entre deficiéncia e raca: a compreensdo
de que as pessoas com deficiéncia sé seriam livres se todas as pessoas na Africa do Sul o fossem.
Em outras palavras, o ativismo sul-africano pelos direitos das pessoas com deficiéncia firmou-se
por meio da luta contra o apartheid e sua violéncia constitutiva. Por um lado, isso significava uma
compreensdo de que a estrutura de desigualdade e brutalidade do regime produzia deficiéncia
em corpos racializados — fosse explicitamente, por exemplo, com a violéncia policial, fosse
sistemicamente, com a producdo, manutencdo e aprofundamento da precariedade de
determinados contextos de vida, por exemplo, pelo ndo fornecimento ou interrupcdo de acesso a
servicos bdsicos como o saneamento.

Em segundo lugar, o movimento de pessoas com deficiéncia na Africa do Sul, conforme se
consolidou e institucionalizou, em compasso com a luta contra o apartheid, também firmou fortes
aliangcas com outras forcas da resisténcia que, por sua vez, vieram a se institucionalizar mais e
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mais. Se em 1984 é fundada a Disabled People South Africa (DPSA), em 1992, a partir de aliancas
estabelecidas com o Congresso Nacional Afficano (CNA) — organizacdo que deixara recentemente
ailegalidade, passando a se tornar o partido pelo qual se elegeram Nelson Mandela e todos os
presidentes sul-africanos desde entdo —, € publicado o Disability Rights Charter of South Africa
(DPSA, 201 3) - inspirado no histérico Freedom Charter (1955), elaborado pelo CNA e aliados. Esta
declaracdo foi um marco fundamental tanto por seu peso nas negociacdes que vieram a definir
as politicas para as pessoas com deficiéncia, quanto por seu cardter de vanguarda em relacéo
ao que se produzia internacionalmente nessa seara. Este € apenas um elemento dessa histéria,
que sindliza a eficiéncia com que o movimento de pessoas com deficiéncia na Africa do Sul
protagonizou a elaboragdo de dispositivos de direitos e se articulou com atores politicos, em
escala nacional, fundamentais para a construgdo da “nova” nagdo — aspectos prenunciados por
uma das epigrafes deste texto. Esta trajetéria, contudo, ndo € livre de ambiguidades e o disability
grant oportuniza um potente debate acerca de tais confradi¢cdes.

Politicas fundamentais em relagdo a deficiéncia na Africa do Sul séo o disability grant para
pessoas com deficiéncia entre 18 e 59 anos que ndo tenham como se autossustentar; o care
dependency grant, para pessoas que cuidam de criancas de até 18 anos com deficiéncia
severq; e o grant-in-aid, para quem cuida de pessoas adultas com deficiéncia. Em julho de 2013,
a South African Social Security Agency (SASSA) distribuia disability grants para 1,14 milhdes de
pessoas, 3,4% da populagdo economicamente ativa — a populagdo total do pais estava em 51
milhdes no censo de 2011. Foco deste texto, e o mais relevante e abrangente desses trés auxilios,
o disability grant representa uma pensdo mensal de até 1.700 rands, ou seja, pouco menos de
130 ddlares, e pode ter cardter permanente ou tempordrio — de seis meses a um ano, sujeito a
renovagdo —, conforme a avaliagdo por especialistas.® Além desses beneficios, a estrutura da
seguridade social na Africa do Sul baseia-se, principalmente, no child support grant, um auxilio a
pessoas responsdveis por criangas até os 18 anos, podendo ser concedido a individuos ou casais
de baixarenda, e o old age grant, um beneficio assistencial para pessoas idosas. Bernard DUBBELD
(2013) realizou uma rica andlise etnogrdfica e histérica do funcionamento do child support grant.
O autor demonstrou o impacto dessa politica em um cendrio de profunda desigualdade e altos
niveis de desemprego — produzindo uma densa reflexdo sobre o dificil (des)equilibrio entre saldrios
e auxilios assistenciais na “nova” Africa do Sul -, bem como as alteragées nas dindmicas de poder,
género, geragdo e parentesco que o formato de distribuicdo das pensdes tem ocasionado no pds-
apartheid.

Politicas semelhantes ao disability grant sGo razoavelmente comuns em paises do Norte
Global, onde costumam estar conectadas a beneficios para pessoas com doencas crénicas e
outras garantias relacionadas a seguridade social ou prote¢do ao desemprego. No Brasil, temos
o Beneficio de Prestagao Continuada (BPC), que cumpre uma fungdo semelhante a do disability
grant (sobre o BPC, ver Janaina Lima Penalva da SILVA; DINIZ, 2012; PENALVA, DINIZ; Marcelo
MEDEIROS, 2010; Livia BARBOSA, DINIZ; Wederson SANTOS, 2009; bem como a etnografia de Helena
Moura FIETZ, 2016). No horizonte de politicas sul-africanas, e mais amplamente na Africa Austral, o
disability grant & considerado singular tanto por sua abrangéncia quanto por seu valor.

O objetivo dos grants é garantir qualidade de vida a pessoas com deficiéncia que, em
fungdo de suas disposicdes corporais, ndo possam acessar o mercado de tfrabalho. Os problemas
que os grants levantam, e que procuro delinear a seguir, tém a ver tanto com seu desenho
administrativo, quanto seu contexto de aplicagcdo: ndo se trata de uma politica formativa ou de
capacitacdo; os grants sdo relativamente generosos em um contexto de muita privacdo e muitas
vezes o Unico beneficio a que se pode recorrer; ndo hd outras politicas assistenciais para pessoas
adultas que ndo tenham como se empregar - seja por adoecimento, seja por falta de oferta de
vagas —; o padis é atravessado por altos indices de desigualdade e desemprego. Ou seja, o
debate sobre grants dd-se num contexto em que a deficiéncia ndo necessariamente opera na
chave da produgdo de identidades culturais ou politicas ou na produgdo de orgulho, apesar de
estar situado em um pais com farta e importante histéria de ativismo relacionado & deficiéncia.
Mais ainda, deficiéncia, aqui, em vez de ir nos evidenciando suas fronteiras em relagdo a
classificacoes relacionadas a salde e doenga, a riqueza e pobreza ou a outros sistemas de
diferenca, mostra-se um embaralhador dessas categorias, segundo critérios historicamente
localizados, no caso, especialmente relacionados a raga. Melhor dizendo, se historicamente
ativismo e academia parecem concordar que a deficiéncia ndo se articula necessariamente a
doenca ou a pobreza, podendo, por exemplo, uma pessoa com deficiéncia ser rica em saldde e
bens, hd um consenso ao redor da nogdo de que pobreza (gera doenca €) gera deficiéncia - que,
por sua vez, em fun¢gdo da exclusdo, gerard mais pobreza. O caso em questdo, parece-me,
oferece uma perspectiva que qualifica essa associagcdo: a articulacdo entre deficiéncia e
precariedade ndo ¢é residual ou um ciclo de privagdes, mas efeito de politicas especificas. A
desigualdade sul-africana, tGo evidentemente racializada e espacializada (MOUTINHO et al.,

¢ Detalhes do funcionamento e abrangéncia das politicas estdo disponiveis na pdgina oficial da SASSA na internet.
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2010), dd relevo e substdncia a um processo que se costuma descrever em termos genéricos como
um circulo vicioso.

Nessa direcdo, sao Leslie SWARTZ e Marguerite SCHNEIDER (2006) que argumentam que os
grants levantam um problema em relagdo a perspectiva dos direitos humanos e desenvolvimento
para a deficiéncia por seu cardter assistencialista, em vez de formativo ou de capacitagdo. No
entanto, ainda segundo o autor e a autora, em um cendrio de altas taxas de desemprego,
profundamente marcado pela epidemia do HIV, com baqixo acesso a saude, ao saneamento
bdsico e as tecnologias assistivas, os grants tornam-se ndo somente uma politica para pessoas
com deficiéncia, mas uma forma de combater a pobreza — ndo hd beneficios para pessoas
adultas desempregadas no pais.

A distribuic@o de grants para pessoas com deficiéncia € uma tecnologia herdada do
apartheid. Gabrielle KELLY (2013; 2016) recupera brevemente essa histéria. Em 1936 sdo criadas
as primeiras pensdes para pessoas whites com deficiéncia. Em 1946 é aprovado o Disability
Grants Act, que formalizava e estruturava o esquema de pensodes, estendendo-o a pessoas whites,
coloureds, indians e blacks. Os valores e critérios de elegibilidade para os grants variavam
enormemente entre os grupos raciais. Por exemplo, Kelly registra 60 libras por ano para whites,
confra 12 libras para blacks em 1946. Essas diferencas foram se atenuando ainda durante o
apartheid, mas é apenas com o South African Social Assistance Act de 1992 que o valor dos grants
se torna universal, e ndo varidvel segundo grupo racial.

Entre o fim do apartheid e o inicio dos anos 2000, o sistema de grants foi marcado por sua
reestruturagcdo administrativa. O inicio da década de 2000 testemunhou um grande crescimento
da distribuicdo de grants, explicado por Kelly (2013) tanto como um efeito dessa reestruturacdo,
norteada pela ampliagdo do acesso a direitos, quanto exatamente do discurso nacional pelos
direitos humanos e recomposicdo da nacdo, a “rainbow nation”.

O redesenho da assisténcia social na Africa do Sul e o alinhamento com a linguagem dos
direitos também tiveram como consequéncia uma incorporacdo da compreensdo do fenédmeno
da deficiéncia que se estabelecera no campo politico, do modelo social (sobre o tema do modelo
social, ver, no Brasil, DINIZ, 2007; MELLO; Adriano Henrique NUERNBERG, 2012; GAVERIO, 2017; Pedro
LOPES, 2019).” Nesse sentido, em 2000, a identificagdo da deficiéncia para elegibilidade ao
grant passou a poder ser realizada por painéis de especialistas e ndo apenas médicos e médicas.
Essa decisGo também se embasou em uma avaliagdo de que a exclusividade médica na afericGo
da deficiéncia era custosa, precdria em dreas mal assistidas — além da falta de profissionais, as
atividades de afericdo deixavam ainda menos tempo para a realizagdo de atividades clinicas —
e médicos e médicas ndo tinham formagcdo adequada para fazer tais avaliagdes. Swartz e
Schneider (2006) trazem uma apresentagdo detalhada do funcionamento dos painéis nas
provincias que os haviam adotado quando da escrita de seu artigo, bem como debatem algumas
das contradicdes que eles levantaram.®

A definicdo de deficiéncia segundo o modelo social, como uma restricdo de participacdo
na vida social e ndo uma configuragcdo corporal especifica, no entanto, ndo se encaixa faciimente
nas prdticas de medigcdo e classificacdo préprias ao Estado. O processo de identificacdo de
quem tem e quem ndo tem deficiéncia, com a incorporagdo do modelo social, torna-se menos
padronizado e de dificil administragdo. De fato, essa € uma das conclusdes de Kelly (2016), em
sua sensivel tese sobre a distribuicdo de disability grants. Segundo a autora, um dos efeitos da
incorporacdo desse paradigma social e da estrutura dos painéis foi a grande ampliagdo do
numero de pessoas atendidas, bem como a diversidade de configuragoes corporais desses sujeitos.
Essa ampliagdo veio acompanhada de rumores, mais ou menos acompanhados por escéndalos
apurados acerca da md administragdo desses recursos ou fraudes deliberadas — sobre a légica
dos rumores, também na Africa do Sul, ver Moutinho (2004a; 2017) e, em outros contextos nacionais,
Trajano Filho (2000) e Veena DAS (2007).

7 Em linhas gerais, 0 modelo social da deficiéncia € um argumento de que a deficiéncia € um fenébmeno de cardter
social e ndo individual ou médico. Desenvolvido na Inglaterra nos anos 1970, tratou-se de uma reconfiguragdo do
que se compreende por deficiéncia, criando-se uma distingdo entre leséo, ou impedimento (impairment) e deficiéncia
(disability), semelhante a distingdo entre sexo e género. A lesGo ou impedimento seria uma variagdo corporal neutra
de valor, a deficiéncia seria a experiéncia de exclusdo vivida por um corpo com impedimento em uma sociedade
que oprime a diferenca. Essa nova compreensdo abre as portas para a elaboracdo de identidades culturais e politicas
e para disputas na esfera dos direitos e ndo apenas da terapéutica. SGo incontdveis as publicagcdes que abordam o
tema do modelo social, pois, em certo sentido, ele € o mito de fundacdo dos estudos sobre deficiéncia, ou Disability
Studies, e inaugura a possibilidade de se abordar o fendbmeno segundo uma perspectiva socioldgica.

8 Esses painéis poderiam ser compostos por: especialistas em reabilitacdo (profissionais da enfermagem, assisténcia
social, terapia ocupacional, psicoterapia etc.); representantes do setor da deficiéncia ou membros de destaque das
comunidades (pessoas que ocupam posicoes religiosas, de chefia, magistratura); membros adicionais quando
necessdrio (especializacdes médicas como psiquiatra, curandeiros ou curandeiras tradicionais). A composicdo do
painel deve seguir trés critérios: familiaridade com as temdticas da deficiéncia e da dependéncia de cuidados;
familiaridade com as condi¢oes socioeconémicas da drea ou comunidade em questdo; o membro deve passar por
treinamento no Department of Social Development. Embora o sistema de grants seja nacional do ponto de vista de
seu desenho politico e da origem dos recursos, sua administracdo é realizada pelas provincias.
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A ampliagdo da cobertura dos granfs e os rumores acerca de sua manipulacdo levaram a
um periodo que Kelly (2013) descreve como de “racionalizagdo” da politica, diminuindo o nimero
de recipientes bem como o modo de definicdo de elegibilidade.” Em 2004, a afericdo da
deficiéncia por painéis foi oficialmente abandonada e passou a ser necessdrio laudo médico
para acessar o grant. Apesar dessa obrigatoriedade técnica, isso ndo necessariamente representou
um afastamento total do modelo social da deficiéncia. Em 2001, a Organizagdo Mundial da
Saude publicou a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude — CIF,
fruto de um processo que se iniciara nos anos 1990, tendo contado com participacdo de diferentes
movimentos sociais e entidades académicas de diversos paises. A publicagdo, nesse sentido,
incorpora oficialmente na linguagem da OMS consideracdes de cardter social na definicdo da
deficiéncia e ela de fato tem alguma ressondncia nas prdticas de distribuicdo de grants na Africa
do Sul, embora ndo esteja literalmente incorporada a politica (KELLY, 2016).

A tese de Kelly (2016) registra passos ainda mais recentes na politica de grants. Interessa
aqui refletir sobre o que j& foi apresentado, ainda com Kelly e outras autoras e autores que se
dedicam ao tema. Percorro, entdo, os debates sobre epilepsia e sobre a epidemia do HIV/Aids na
Africa do Sul, na medida em que oportunizam cruzar questdes sobre a elegibilidade aos granfs, as
fronteiras de definicdo entre deficiéncia e doenca crénica, as estruturas de desigualdades
socioecondémicas e desemprego e, por fim, as persistentes herangas do apartheid.

Um exemplo dessa indeterminagdo s@o as doencas crénicas com efeitos que incapacitem
os sujeitos de realizarem atividades funcionais, mas que podem ser administradas por
medicamentos ou terapéutica, caso se tenha acesso a eles — a deficiéncia como restricdo a
participacdo torna-se um estado transitério e nGo permanente, uma situagdo corporal cujas entrada
e saida dependem do acesso a determinados recursos.

Hansen e Washeila SAIT (2011) apresentam alguns casos relacionados a distribuicdo de
grants em uma vila rural na regido do Eastern Cape, em um texto que dialoga, de modo
complementar, com a andlise de Dubbeld (201 3) também sobre um contexto rural (no caso, em
KwaZulu-Natal). Se Dubbeld reflete sobre os efeitos do child support grant nas dindmicas de
género, classe e parentesco, as autoras voltam-se para o disability grant e sua operacionalizagdo
de compreensodes locais sobre deficiéncia, pobreza e sofrimento social. O contexto debatido por
Hansen e Sait, portanto, é de extrema pobreza, em uma regido herdeira do esquadrinhamento
estatal do espaco promovido pelo apartheid. Em um campo atravessado por violéncias e
desigualdades estruturais, as autoras se perguntam como discernir entre deficiéncia e pobreza ou
exclusdo social: pedindo para que as pessoas com deficiéncia — que recebiam ou néo os grants
- definissem sua experiéncia, ouviram respostas como: “Vocé é deficiente quando vocé ndo pode
fazer o que quer”, “Nés ndo podemos encontrar trabalho e ndo podemos trabalhar — nés temos
deficiéncia” (p. 100). E seguem:

“As pessoas estdo morrendo porque ndo podem se deslocar para ir a um hospital, nés queremos
assisténcia médica, mas ndo hd doutores/as aqui. As pessoas estdo doentes e estdo morrendo”;
“O transporte custa dinheiro, o medicamento custa dinheiro e a distncia é muito longa”; “As
pessoas tém dores, convulsdes, doengas, seus corpos ndo podem fazer o que querem”; “Noés
adoecemos pela dgua”. [...] “Por que ndo somos consideradas/os deficientes?” (HANSEN; SAIT,
2011, p. 100-101).

As autoras sinalizam que a relagdo entre pobreza e deficiéncia, e a possibilidade de
acessar um recurso que ameniza a pobreza contanto se tenha deficiéncia impulsiona as pessoas
a trajetdrias que buscam a medicalizagdo como um recurso de sobrevivéncia — neste caso, néo
exatamente no sentido do cuidado de si, ou do proprio corpo, mas do autossustento, individual ou
familiar.

Acompanhando quatro narrativas nas quais determinados sujeitos reivindicam para si
beneficios estatais destinados a pessoas com deficiéncia, as autoras notam a atualizagcdo de
experiéncias histéricas acerca da exclusdo, da pobreza e a relagdo com o Estado. As autoras
destacam especialmente a desigualdade de possibilidades de identificagdo da deficiéncia -
por exemplo, em casos menos ostensivos que a cegueira ou a surdez, ou que podem ser revertidos
com o uso de medicamentos, como a epilepsia, que atualiza linhas raciais e de género que
persistem da geografia politica do apartheid. A demanda pela produgdo de evidéncias para a
afericdo da deficiéncia — exames de raio X, de sangue etc. — é vivida na prdtica pela necessidade
de deslocamento para centros urbanos ou mesmo para clinicas locais. O apartheid, no entanto,
construiu-se pela interrupgdo de deslocamentos e ndo pelo seu estimulo (a esse respeito, ver, por
exemplo, os relatos do artigo de Richard VERGUNST ef al., 2015, “You must carry your wheelchair”
[“Vocé deve carregar sua cadeira de rodas”]). Outra observagdo de Hansen e Sait (2011) é o

? O tema da corrupgdo tomou a agenda publica sul-africana nos Gltimos anos da gestdo de Jacob Zuma. Em fevereiro
de 2018, enquanto estdvamos em Cape Town, o presidente renunciou, j& sem apoio do CNA. Cyril Ramaphosa,
também do CNA, assumiu a presidéncia (e foi reeleito em 2019). As andlises desse processo sdo variadas e nos
ocuparam por todas as semanas de trabalho na Africa do Sul.
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compartihamento vital de beneficios estatais por familias inteiras e ndo apenas os sujeitos
especificos que tém deficiéncia, que coloca em outros fermos o que em paises do Norte Global
muitas vezes aparece como uma acusagdo da fragilidade de certas politicas — familiares que
encontram brechas para expropriarem as pessoas com deficiéncia de seu dinheiro. As autoras
questionam, entdo: nesse contexto, ndo faria mais sentido que o grant fosse concedido a familias
que a individuos? No entanto, isso ndo fere o paradigma dos direitos humanos, 0 compromisso
com o empoderamento e uma certa compreensdo de autonomia e vida independente — valores
histéricos da luta das pessoas com deficiéncia?

Um dos casos debatido por Hansen e Sait (2011) € de uma pessoa com epilepsia, ou,
segundo os termos localmente mobilizados, alguém “having fits”, ou que “tem ataques”. Os casos
de epilepsia levantam controvérsias em relagdo a concessdo de grants tanto em fungdo do vasto
leque de causas para esses quadros, quanto em fungdo das significativas chances de
administragdo e mesmo interrupcdo de episédios convulsivos por meio da adesdo a tratamentos
medicamentosos. Uma causa relativamente comum para quadros epilépticos € a cisticercose,
uma doencga associada a condi¢cées precdrias de saneamento bdsico. As autoras retomam
pesquisas que indicam que o Eastern Cape é uma regido particularmente endémica dessa
condicdo, que segue com baixo controle devido a falta de ferramentas diagndsticas e intervencoes
apropriadas. Ou seja, mais uma vez, hd uma significativa relagdo entre “having fits” € um tipo de
pobreza produzido pelo sistema de segregacdo racial, que desenhou legal e concretamente as
fronteiras de raca no espago geogrdfico.

Julia SEGAR (1994), em uma pesquisa conduzida ainda nos anos 1990, faz observacdoes
valiosas acerca da epilepsia que contribuem para nos conduzir em seguida para o tema do HIV.
Ela registra que, na producdo de evidéncias para um diagndstico de epilepsia, a presenca de
uma pessod que tenha testemunhado os episdédios convulsivos € fundamental, j& que um exame
clinico raramente pode ser conclusivo. Os custos de deslocamento dessa testemunha para os
centros de saude representam mais um fardo econémico, mas € a saida encontrada, j& que os
testes que seriam necessdrios para um diagnostico definitivo, como eletroencefalograma, requerem
equipamentos carissimos e disponiveis apenas nos hospitais das grandes cidades. Outro impasse
encontrado no tratamento da epilepsia é a diferenga linguistica entre profissionais da saude e
pacientes: muitas vezes as consultas sdo mediadas por intérpretes e vdrias informagdes se perdem
ou reconfiguram no tr@nsito entre as vozes do atendimento clinico.

Nesse contexto, a adesdo a tratamentos entra em um jogo contraditério com a manutengéo
do disability grant: a reversdo de um quadro epiléptico pode significar a perda do grant, uma vez
que, sem episddios convulsivos, o corpo dos sujeitos pode ndo mais desabilitd-los a realizacdo de
funcoes laborais (SEGAR, 1994). Conforme assinalamos, o disability grant € destinado a pessoas
que ndo conseguem frabalhar: arranjar um emprego significa perder um grant permanente ou
ndo conseguir renovar um tempordrio.

A epidemia do HIV/Aids na Africa do Sul levanta questdes semelhantes em relacdo a politica
de grants para pessoas com deficiéncia, mas também nos remete a um debate mais amplo sobre
a histéria do pais. Nos anos 2000, a Africa do Sul j& se consolidara como um gravissimo caso
mundial da epidemia: a cada 10 pessoas vivendo com HIV no mundo, uma era sul-africana, e a
cada 10 pessoas sul-africanas, uma viveria com HIV. Entre 1990 e 2000, a expectativa de vida ao
nascer no pais diminuira dos 60 aos 40 anos. Nas palavras de Didier FASSIN (2007), “Livre da
violéncia do apartheid, a sociedade sul-africana tornara-se vitima do desastre da Aids” (p. 3).

Para abordar a temdtica do HIV/Aids na Africa do Sul recorro ao trabalho de Fassin (2007),
When Bodies Remember, pelo interesse no modo como este autor francés enquadra as confrovérsias
acerca da epidemia, articulando-as a histéria nacional. Fassin analisa essa histéria a partir de
um quadro da estrutura ideoldgica da sociedade sul-africana pés-apartheid, que articula trés
elementos (p.70-74): (1) Identidade nacional — o ambiguo e delicado esforco pds-apartheid por
afastar a identidade nacional de termos raciais, o projeto de “rainbow nation” de Nelson Mandela.
(2) Raca - o virus do HIV pode infectar qualquer pessoq, independentemente de seu corpo, sua
posicdo de classe, raca, género ou sexualidade, mas, na Aftica do Sul, a proliferacdo da epidemia
seguiu as linhas raciais desenhadas pelo apartheid. (3) Teoria da conspiragcdo — a construcdo
ideoldgica e politica do apartheid fundamentou-se em prdticas discursivas conspiratérias, tanto
em termos dos rumores relacionados a supostos perigos a nagdo, internos e externos, quanto pela
prépria ilegibilidade do sistema e controle dos meios de comunicacdo e producdo ideolégica.

Ajustando esses rés elementos para o debate sobre deficiéncia, os primeiros dois termos j&
foram razoavelmente explorados neste artigo. No primeiro caso, observamos como as politicas
para pessoas com deficiéncia, tanto desde o movimento social, quanto desde o Estado, também
se constituiram de certo esfor¢o universalista, da énfase nas politicas transversais, da linguagem
dos direitos humanos e do pendor redistributivo e promotor da inclusdo que caracterizam o projeto
de uma “nagdo arco-iris”. No segundo caso, observamos como a distribuicdo e a experiéncia da
deficiéncia atualizam desigualdades e fronteiras raciais construidas duramente pelos longos e
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violentos anos de apartheid. Em relagdo ao terceiro ponto de Fassin, o elemento conspiratério, a
discuss@o sobre os disability grants nos assinala ambiguidades interessantes. As polémicas em
torno aos grants colocam em friccdo o projeto de inclusdo “arco-iris” e as atualizacdes do racismo
legal vividas cotidianamente, o que se expressa tanto na linguagem dos rumores ou suspeicdes,
quanto pela frustragdo vivida com o fim do apartheid e a espera por um pais menos desigual.

Caminhando para o fim de sua andlise, Fassin (2007, p. 224-227) faz uma peguena reflexdo
sobre as possibilidades de agéncia experimentadas pelas pessoas, especialmente blacks vivendo
com HIV na Africa do Sul, e submetidas a tantos constrangimentos e opressdes estruturais. Duas
histérias apresentadas em sua etnografia sGo retomadas nesse ponto. Em ambos os casos, € a
transformagdo na vida dos sujeitos ocasionada pela infecgdo pelo HIV que reorienta suas trajetérias
e oferece-lhes possibilidades de acdo antes inacessiveis: em um caso pelo engajamento politico,
no outro pelo recebimento do disability grant. Fassin (2007) arremata: “Doen¢a também € um
recurso social” (p. 225).

Nicoli NATTRASS (2012) oferece uma dura e ampla critica a perspectiva de Fassin,
especialmente apontando que a “compreensiva” perspectiva do autor ao negacionismo de
Thabo Mbeki produz uma imagem estereotipada da suposta “resposta africana” aos discursos
biomédicos “ocidentais”, dando a impressdo de que Mbeki expressaria uma compreensdo
amplamente difundida da epidemia do HIV/Aids. Ao contrdrio, a autora ressalta que o presidente
estava politicamente isolado em seu posicionamento, inclusive em relag&o a colegas de partido.
Além disso, ela argumenta que o problema da posi¢do negacionista de Mbeki ndo estava em sua
I6gica, que rivalizava com a corrente ortodoxa (que entendia o HIV enquanto causa da Aids, a ser
combatido segundo uma abordagem medicamentosa e comportamental). Nattrass reconhece
que a légica argumentativa de Mbeki, de associar a epidemia da Aids a pobreza, estava na
verdade em linha com a compreensdo patogénica ortodoxa da infecgdo a época. A questdo,
segundo a autora, € que Thabo Mbeki argumentava em favor de intervengdes que combatessem
a pobreza e promovessem o desenvolvimento econémico em vez e & custa direfa do fratamento
por antirretrovirais e da prevencdo da transmiss@o vertical do HIV.

A andllise de Fassin, no entanto, nos ajuda a pensar sobre agéncia relacionada ao disability
grant, ndo necessariamente definindo a experiéncia do adoecimento ou da doenca em termos
de um recurso social. A prépria Nattrass (2006) identifica a ambiguidade da politica de grants no
caso do HIV, ou, mais especificamente, no adoecimento por Aids: pessoas que vivem sintomas
debilitantes da Aids se qualificam para os grants, mas, caso sua saude melhore, perdem-no.
Dadas as altas taxas de desemprego na Africa do Sul, o quadro que se desenha &, nos termos da
autora, um frade-off, ou troca, entre sadde e renda. Sem divida, é possivel notar aqui uma forma
de agéncia. No entanto, essa agéncia ndo caminha exatamente na dire¢do da possibilidade de
fazer frente a estruturas de desigualdade e opressdo, como argumentava Fassin, mas habitd-las
de modo negociado.

Nessa discussdo, Swartz € uma figura-chave no trabalho sobre deficiéncia, tendo se
dedicado também a pensar as articulagdes entre deficiéncia e HIV. Junto a Marguerite Schneider
e Poul ROHLEDER, Swartz (2006) também assinala a perversa ambiguidade da concessdo de
grants tempordrios para pessoas adoecidas por Aids em situagdo de pobreza: por exemplo, uma
pessoa com HIV que esteja inapta ao trabalho recebe o grant, por meio do qual tem como pagar
os custos do tratamento com antirretrovirais (mesmo quando os medicamentos estdo disponiveis
com gratuidade, a adesdo ao fratamento requer uma disciplina corporal e alimentar e um
deslocamento frequente a centros de salde, atividades cuja manutencdo € custosa) ou muitas
vezes garantir o suporte financeiro de uma familia inteira. Quando ela se torna apta a trabalhar, &
possivel que ndo consiga uma colocagdo em fungdo das altas taxas de desemprego. No entanto,
por ter recobrado suas capacidades fisicas de modo a se tornar apta a trabalhar, a pessoa perde
o grant. Trata-se precisamente do frade-off descrito por Nattrass.

Além dessa associacdo, Swartz, Schneider e Rohleder (2006) fazem reflexdes interessantes
sobre as articulagdes entre deficiéncia e HIV/Aids, partindo da constatacdo de que, apesar de as
pessoas com deficiéncia estarem entre os grupos mais vulnerdveis a infecgdo por HIV, quase
nenhuma atengdo lhes é dedicada na Africa do Sul - o mesmo vale para outros contextos, inclusive
o brasileiro (ver, por exemplo, Nadia MEINERZ, 2010; Julian SIMOES, 2014) - pelas campanhas de
prevencdo e promog¢do da saude, em funcdo de seu esteredtipo como pessoas sem sexualidade.
Areflexdo dos autores e da autora sobre estigmas segue, e apontam que pessoas com deficiéncia
compartilham com aquelas vivendo com HIV esteredtipos relacionados a imagens de perigo,
polui¢do, corrupcdo, enfim, que sdo responsdveis pelas suas configuragcdes corporais, entendidas
como indesejdveis. No entanto, assinalam Swartz, Schneider e Rohleder, esses estigmas ndo sdo
equivalentes nem operam em uma mesma direcdo: eles se articulam. Os esforcos por refirar o
estigma das pessoas vivendo com HIV redundaram muitas vezes capacitistas:’® “ndés somos normais”

19 Em linhas gerais, capacitismo € o termo pelo qual se tem nomeado a discriminagdo e a violéncia contra pessoas
com deficiéncia, uma categoria semelhante a racismo, machismo, homofobia, transfobia etc.
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(sobre o termo, ver MELLO, 2016; Adriana DIAS, 201 3). O artigo rememora um discurso realizado pela
crianga Nkosi Johnson na Conferéncia Internacional sobre Aids em Durban no ano de 2000:

Eu quero que as pessoas tenham conhecimento sobre Aids, sejam cuidadosas e respeitosas
com a Aids. Vocé ndo pode pegar Aids se tocar, abragar, beijar ou dar as méos com uma
pessoa infectada. Cuide de nds, aceite-nos — somos todos seres humanos. Nés somos normais.
No6s temos maos. Nés temos pés. Nés podemos andar, podemos falar, ndés temos necessidades
como qualquer outra pessoa. Ndo tenha medo de nés. Somos todos iguais! (Nkosi Johnson,
2000, apud SWARTZ et al., 2006, p. 110).

O discurso do pequeno Nkosi Johnson é sensivel e corajoso. No entanto, ele nos aponta
para um questionamento acerca das contradicdes vividas na luta pela inclusGo de pessoas com
deficiéncia e de pessoas vivendo com HIV — para que se produza um efeito de normalidade na
descricdo de pessoas com HIV, a estratégia escolhida no caso foi afastd-las dos estigmas de
incapacidade e dependéncia associados a pessoas com deficiéncia.

Em outro artigo também de Swariz e Rohleder, agora em coautoria com Arne EIDE e Hayley
MacGREGOR (2009), questdes semelhantes sGo abordadas por outras perspectivas. Se o texto
anterior debatia HIV/Aids em uma colet@nea sobre deficiéncia, neste caso temos um artigo que
debate deficiéncia em uma coletdnea sobre a epidemia do HIV/Aids — em ambos os casos,
coletdneas dedicadas ao cendrio da Africa do Sul. Neste caso, os autores e autoras sinalizam que
o ativismo de pessoas com deficiéncia costuma desenhar uma fronteira entre deficiéncias fisicas
ou visiveis e o status soropositivo para reivindicar uma hierarquia de direito em relagdo a distribuicdo
de grants — neste caso, as fronteiras entre deficiéncia e Aids se assemelhariam as fronteiras entre
deficiéncia e transtornos mentais. No entanto argumenta-se no artigo, que a infeccdo por HIV pode
ocasionar experiéncias de adoecimento com impactos debilitantes mentais e fisicos: onde estaria,
perguntam-se Swariz e colegas - a revelia tanto do ativismo das pessoas com deficiéncia, quanto
das pessoas vivendo com HIV, a fronteira entre Aids e deficiéncia na vida dos sujeitos?

Com essa pergunta encerro este percurso inicial por debates contemporéneos que
identifiquei no mapeamento da producdo sobre deficiéncia na Africa do Sul, com foco na regiéo
do Cabo. A politica dos disability grants levanta problemas na definicdo do que seja a deficiéncia
- ou, talvez, como se vive a deficiéncia. Ao mesmo tempo, trata-se de uma politica fundamental
para o combate a pobreza em um contexto muito desigual e, mais que isso, uma politica com um
alcance significativo. A epidemia do HIV/Aids e o modo como ela se instalou na Africa do Sul pés-
apartheid colocam em evidéncia que a definicdo da deficiéncia ndo somente € uma questdo
local: ela se articula com categorias classificatérias e experiéncias de exclusdo e incluséo em
termos de raca, classe e saude/doenga de modos tao infrincados que podem nos colocar desafios
acerca da identificagcdo de suas fronteiras constitutivas.

Deficiéncia desde o Sul: articulagdes para além da pobreza

Concluo estas primeiras aproximagdes a partir da pesquisa realizada na Africa do Sul com
um comentdrio acerca do enquadramento da nogdo de deficiéncia que os trabalhos parecem
apontar. Conforme argumentei, no Brasil, 0 acesso que temos tido ao debate sobre deficiéncia na
antropologia e sociologia € bastante referido ao Norte Global. Nesses paises, a descricdo da
deficiéncia costuma ser como uma condicdo corpdérea congénita que se desdobraria na produgdo
de identidades. Nessa literatura, no entanto, a abordagem da deficiéncia segundo uma légica
de reconhecimento e ndo marginaliza¢do viria historicamente com a experiéncia dos veteranos
de guerra, na primeira metade do século XX. Em seguida, no desenrolar do século, guerra e
deficiéncia trilham caminhos separados e, se de um lado se fala em trauma e reparagdo, do outro
se fala em orgulho e inclusGo. Embora tais termos ndo sejam antitéticos, acabaram por se afastar:
a linguagem do trauma e da dor foi crescentemente repelida pela discuss@o sobre deficiéncia,
conforme esta procurou se articular em orgulho, pela afirmag¢do da diversidade corporal e rejeicdo
de uma narrativa em termos de “falta” ou “desajuste”. E apenas em anos mais recentes, desde a
virada para este século, que autoras e autores dos Disability Studies, ou estudos sobre deficiéncia,
voltam a tematizar a dor e a rearticular deficiéncia a doengas crénicas ou ao efeito da guerra ou
da pobreza (p. ex.: Susan WENDELL, 201 3).

Nesse debate, o Sul Global aparece como um campo no qual se pode observar a coprodu¢cdo
entre deficiéncia e pobreza — mas ndo hd muitos qualificativos para esse elo. A densa compreensdo
acerca do fendmeno da deficiéncia a que tive acesso na Africa do Sul ajuda a complexificar esse
cendrio. Ela nos convida a pensar a deficiéncia no Sul Global ndo apenas na chave congénita/
identitdria, mas como um efeito de politicas de Estado que sistematicamente incapacitaram e
incapacitam determinados corpos, seja pela precariedade de condicdes bdsicas de saude,
alimentacdo e saneamento, seja pela producdo de uma geografia politica desigual e segregadora.
Além disso, ela nos permite pensar a deficiéncia como uma linguagem a partir da qual se pode
nomear a pobreza, a desigualdade racial (econémica e espacial) e as condigdes de saude e
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doenca, e pleitear direitos frente ao Estado — de modo semelhante ao que se desenvolveu no
combate a epidemia do HIV/Aids. Em outras palavras, quando pensamos em deficiéncia e pobreza,
ndo se trata apenas de um circulo vicioso de precariedades e privagcdes, mas trajetdrias historicas
que se produzem na articulagdo entre outros eixos de diferenca, como raga, classe e saude, bem
como constroem a nacdo ao mesmo tempo que se constroem em relacdo a ela.

Em um pais atravessado por desigualdades profundas, cultivadas pelos duros anos do
apartheid, os esforgos por “verdade e reconciliagdo” tém de lidar ndo somente com o legado do
sistema racista, mas igualmente com seus préprios anseios e estratégias na construgcdo da
igualdade - nas quais paradigmas (neo)liberais, que sustentaram a nascente democracia,
ocupam uma posicdo ambigua, entre causa e efeito do que se desenvolve no pais. A partir da
Africa do Sul, a Comisséo de Verdade e Reconciliagdo de fato tornou-se uma estrela a ser seguida
pela comunidade internacional; a legislagdo alinhada com os direitos humanos segue sendo
vanguarda tanto no contexto regional quanto mundial; o disability grant € uma politica ampla e
semigualna Africa Austral e mesmo outras regides do Sul Global; por fim, as conquistas do movimento
sul-africano de pessoas com deficiéncia sdo notdveis e tornaram-se referéncia: a mdxima “nothing
about us without us”, ou “nada sobre a gente sem a gente”, foi elaborada pelo ativismo sul-
africano, mas se tornou um lema global de movimentos de pessoas com deficiéncia, para ndo
dizer de minorias em geral (sobre a expressdo em sua repercuss@o no Brasil, ver os textos de Romeu
SASSAKI, 2007a; 2007b™).

Neste artigo, procurei delinear primeiras aproximag¢des com a Africa do Sul na temdtica da
deficiéncia. A histéria que aprendemos com autoras e autores do outro lado do Atléntico Sul nos
mostra que a deficiéncia, como categoria do Sul Global, ndo produz apenas pobreza, mas produz
resisténcia, articulagdo politica e reflexdo tedrica.
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