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RESUMO. O artigo tem como objetivo testilhar sobre a obra autobiografica ‘Uma flor no meio de espinhos’,
escrito por Jhamak Kumari Ghimire, poetisa nepalesa nascida com paralisia cerebral. Fundamentado na
Critica Feminista de Jenny Morris, o texto articula a obra com as violéncias enfrentadas pelas mulheres
nepalesas com deficiéncia como forma de resisténcia e resiliéncia a cultura e estrutura social patriarcal
que alicercam a sociedade do Nepal. O artigo traz a tona a discussao sobre as barbdries do preconceito, da
discriminacao social, do capacitismo pela deficiéncia, da violéncia fisica, sexual, moral, psicolégica,
juridica e patrimonial sofridas por inimeras mulheres com deficiéncia nas comunidades nepalesas. A
diferenca e a exclusao sao elementos centrais da vida e da obra da autora, bem como do referencial tedrico
de andlise. Todas as informagoes mencionadas sobre a autora foram extraidas de seu livro autobiografico
publicado em nepalés no ano de 2010 e traduzido para o inglés em 2012. As consideracdes finais destacam
a qualidade da obra da autora e a importancia da ocupacao de seu lugar de fala na literatura como mulher
com deficiéncia para a construgao de recursos histéricos, sociais e feministas que fomentem a ruptura
com o paradigma excludente alimentado pelo patriarcado.
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‘A flower in the midst of thorns’: difference and exclusion in the life and work of
Jhamak Kumari Ghimire

ABSTRACT. The article aims to testify about the autobiographical work ‘A Flower in the Midst of Thorns’
written by Jhamak Kumari Ghimire, a Nepalese poet born with cerebral palsy. Based on Feminist Criticism
by Jenny Morris, the text articulates the work with the violence faced by Nepali women with disabilities as
a form of resistance and resilience to the patriarchal culture and social structure that underpins Nepalese
society. The article brings to light the discussion about the barbarities of prejudice, social discrimination,
ableism due to disability, physical, sexual, moral, psychological, legal and property violence suffered by
countless women with disabilities in Nepalese communities. Difference and exclusion are central
elements of the author's life and work, as well as the theoretical framework of analysis. All the
information mentioned about the author was taken from her autobiographical book published in Nepali in
the year 2010 and translated into English in 2012. The final considerations highlight the quality of the
author's work and the importance of occupying her place of speech in literature as a woman with
disabilities for the construction of historical, social and feminist resources that encourage the rupture
with the exclusionary paradigm fed by patriarchy.
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Introducao

O termo ‘diferenga’ tem conotado diversos e distintos sentidos nas muitas sociedades que foram
organizadas ao longo da histéria da humanidade, cada qual ancorada em seus principios e valores
fundamentais. No modelo médico da deficiéncia, pela diferenca as pessoas tém sido agrupadas, segregadas e
excluidas (Palacios, 2008). Contudo, neste texto nés nos apropriamos da diferenca como um atributo, uma
qualidade proépria da espécie humana, entendendo que somos todas e todos, igualmente, diferentes. Por
sermos diferentes, temos modos distintos de perceber o mundo em derredor, de sentir, de reagir, de
aprender, de conviver com os outros sendo diferentes (Orrd, 2017). Nesta perspectiva adotada, ndao ha
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inteligéncias inferiores ou superiores, tampouco se presume que a pessoa com deficiéncia seja inferior ou de
menor valor que os demais seres humanos. A diferenca é de todos nos! A diferenca e as liberdades de ser e
estar no mundo, com o mundo e com as outras pessoas sendo diferente, sao valores humanos inegociaveis e
norteiam a tecitura deste artigo.

Atualmente, préximos ao emblematico ano de 2030 cujas metas do Pacto Global (Sachs et al., 2023)
dizem respeito ao desenvolvimento sustentavel; educacao inclusiva e equitativa de qualidade para todas as
pessoas; acesso e garantia de educacao para as meninas de todo o planeta; eliminacao de todas as formas de
discriminagao por género, sexo, raca, etnia, religido e deficiéncia; erradicacao da pobreza, das desigualdades
e das injusticas sociais; a ‘diferenca’ ainda permanece sendo resistida e eleita para categorizar pessoas e
segrega-las pelas suas préprias diferencas, pluralidades e multiplicidades.

No ranque mundial relacionado as metas do Pacto Global para 2030, o Nepal ocupa o 99° lugar entre 166
paises (Sachs et al., 2023). No pais, 64,9% da populacdo com 15 anos ou mais estd alfabetizada, destes,
75,58% sao homens adultos e 55,11% sao mulheres adultas (diferenca de 20,47% a menos para as mulheres).
Entre jovens na faixa de 15 a 24 anos, as taxas de alfabetizacao sdo de 92,59% para o sexo masculino e
87,39% para o feminino (diferenca de 5,2% a menos para as jovens mulheres) (Countrymeters, 2023). No que
tange as desigualdades de género e violéncias, as mulheres nepalesas sdo vitimas, principalmente do
posicionamento social inferior e subalternizado que lhe sao atribuidos por meio de uma cultura patriarcal
altamente machista. O trafico sexual, o feticidio, a violéncia doméstica também sdo consequéncias de um
lugar inferior no corpo social, agravado pela pobreza e analfabetismo (Dahal et al., 2022).

Uma das metas do Pacto Global é a eliminacao de todas as formas de discriminacao e garantia de educacao
para todas as pessoas, especialmente as meninas em razao da desigualdade de género. Contudo, as pessoas
com deficiéncia (PcD) constituem uma parte do corpo social que tem sido substancialmente negligenciada,
silenciada, invisibilizada, segregada e excluida para além das fronteiras abissais da prépria exclusao. O tltimo
Relatério Mundial sobre a PcD realizado no ano de 2011 revelou que 15% da populacao mundial, ou seja, mais
de um bilhdo de pessoas, convive com alguma forma de deficiéncia, sendo que 200 milhdes experimentam
dificuldades funcionais consideraveis. Cerca de 150 milhoes sdo criancas ou adolescentes menores de 18 anos
de idade (Organizagao das Nacoes Unidas para a Educagao, a Ciéncia e a Cultura [Unesco], 2020). Para a
Organizacao Mundial da Sadde, as PcD costumam apresentar piores perspectivas de saide, niveis mais baixos
de escolaridade, participacao economica menor, e taxas de pobreza mais elevadas em comparacao as pessoas
sem deficiéncia (Organizagao Mundial da Satide [OMS], 2011).

Vinculado as metas do Pacto Global, o Quadro de Sendai para a Reducao do Risco de Desastres 2015-2030
revelou os resultados do Inquérito Global de 2023 sobre a PcD como um seguimento de uma pesquisa
realizada em 2013 pela UNDRR que foi discutida em 2015 na cidade de Sendai, Japao, durante a Conferéncia
Mundial sobre o Risco de Desastres e Reducdo da Deficiéncia. Os resultados apontam o risco
desproporcional ao qual as PcD estao sujeitas no caso de catastrofes e a necessidade da construcao e
implementacado de politicas inclusivas para o acolhimento dessas pessoas. A pesquisa realizada entre janeiro
e marco de 2023 resulta em um total de 6.342 respostas de 132 paises. No inquérito de 2013 houve 5.717
respostas de 137 paises. Contudo, os resultados atualizados mostram progressos limitados na inclusao da
PcD nos ultimos 10 anos, sem diferencas significativas entre as regides (United Nations Office for Disaster
Risk Reduction [UNDRR], 2023).

Segundo o Relatdrio de Monitoramento Global da Educagao de 2020 (Organizacdo das Nacdes Unidas
para a Educacdo, a Ciéncia e a Cultura [Unesco], 2020), 80% das PcD residem nos paises emergentes ou em
desenvolvimento e encontram mais dificuldades para se desenvolver em diferentes aspectos sociais. O
relatério aponta que mais de 50% das pessoas com deficiéncia ndo conseguem pagar por servicos de satde.
Enquanto 60% das criancas completam o ensino fundamental nos paises desenvolvidos, apenas 45%
(meninos) e 32% (meninas) conseguem completar essa etapa nos paises em desenvolvimento.

O Censo do Nepal de 2021 afirma que 2,2% da populacao tem algum tipo de deficiéncia, destes, 2,5%
corresponde a populacdo masculina e 2,0% a feminina (National Federation of the Disabled Nepal [NFDN],
2023). Todavia, segundo especialistas de organizacoes diversas, este nimero é muito maior em razao da
extrema pobreza, de conflitos provenientes de uma década do maoismo e do ultimo terremoto acontecido
em 2015 (Shrestha, 2023).

A pobreza e a falta de investimentos governamentais suficientes para a garantia de uma vida digna,
impactam drasticamente na vida das PcD no Nepal. Para além dos aspectos economicos, a falta de acesso ao
conhecimento, a masculinidade tdxica e o apego as tradicoes e rituais religiosos supersticiosos, prejudicam
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profundamente o bem-estar e o acolhimento a essas pessoas. A supersticao atrela a deficiéncia a pecados
cometidos em vidas passadas, de modo que tanto nos templos religiosos, dentro das familias, como nos mais
diversos espacos sociais, as PcD sao discriminadas, rejeitadas e excluidas. A auséncia da popularizacao da
ciéncia impacta na crenca de que essas pessoas devem ser curadas por curandeiros, dificilmente chegando a
ter acesso a medicina em centros de satide publica (The Rising Nepal, 2023).

Conforme dados do Instituto de Estudos de Desenvolvimento (IDS) com pesquisas financiadas pelo Reino
Unido (Rohwerder, 2020), mulheres com deficiéncia (McD) enfrentam discriminagao e preconceito em razao
de seu género e sua condicdo de PcD. Elas enfrentam estigmas em relacdo ao casamento e sua capacidade de
gerar ou criar filhos. Frequentemente sao questionadas se deveriam se casar ou ter filhos, muitas vezes sao
julgadas como sendo uma ameaca aos seus proprios filhos por duvidarem que sejam capazes de os amar e os
cuidar. Cerca de 70% das mulheres nepalesas com deficiéncia nao sao casadas. O estudo também aponta que
algumas familias arranjavam casamentos para suas filhas com deficiéncia com qualquer homem que as
aceitassem em razao da baixa expectativa que tinham sobre elas. Ha relatos sobre as McD serem obrigadas a
realizarem abortos e esterilizacdes sem seus consentimentos. A falta de acesso a informacao sobre a satde
reprodutiva e a captura da liberdade de fazer escolhas sobre seu préprio corpo configuram uma durissima
realidade (National Alliance of Women Human Rights Defenders [NAWHRD], 2018). Contudo, algumas McD
decidiram por si mesmas com quem queriam se casar e deram a luz aos seus filhos, mesmo apesar da grande
oposicao social que tiveram que enfrentar.

Ainda segundo o estudo do IDS, é elevado o nimero de casos de abusos e violéncia sexual contra McD,
inclusive dentro da prépria familia e conhecidos, como também por seus préoprios professores e cuidadores,
sendo tais crimes ocultados e nao denunciados por vergonha ou por medo de serem abandonadas pelos
familiares dos quais dependem, bem como pela sua comunidade. Mulheres com deficiéncia intelectual ainda
sdo mais suscetiveis a abusos fisicos, emocionais e sexuais. As McD costumam ter pouco ou quase nenhum
acesso aos mecanismos de justica social (Rohwerder, 2020).

No Nepal as PcD tém muitas dificuldades em encontrar um emprego e costumam depender muito do
sustento de suas familias. Mesmo havendo legislacbes que apoiam a empregabilidade da PcD, a
implementacao das politicas publicas € significativamente deficitdria. Em 2018 uma pesquisa realizada com
400 PcD apontou que somente 16% tinham acesso a uma renda mensal, entretanto, a remuneracao que
recebiam costumava ser sempre mais baixa se comparada as demais pessoas sem deficiéncia (Samarajiva,
2018; Prasai & Pant, 2018). De acordo com o estudo de Eide et al. (2016), as McD tinham menos projecao na
vida laboral, sendo que apenas 4,1% tinham um trabalho remunerado em comparacao com 17,1% dos
homens com deficiéncia (HcD). As PcD com maior escolaridade sao aquelas que conseguiram se inserir no
mundo do trabalho, contudo, elas se queixam da rejeicdo, falta de respeito e desconsideracao
experimentadas em seus locais de trabalho por parte de colegas e de empregadores. A falta de infraestrutura
e acessibilidade no trabalho e a precariedade das estradas e dos meios de transporte também sao grandes
desafios as PcD no pais (Prasai & Pant, 2018). O medo de perder sua fonte de sustento faz com que se calem
diante de tamanhas injusticas e abram mao de denunciar seus abusadores.

Importante dizer que embora a legislacao nepalesa afirme que todas as criancas tém direito a educacao,
grande parte das criangas com deficiéncia (CcD) é excluida desse processo e se encontram fora da escola,
além de apresentarem os indices mais altos de abandono escolar e repeténcia (Human Rights Watch [HRW],
2018; Poudyal et al., 2018). Segundo Eide et al. (2016), apenas 41,3% das CcD se beneficiam de alguma
oportunidade educativa; cerca de 59,5% das PcD com idade igual ou superior a 5 anos de idade nunca foram
a escola, em comparacao com 29% daquelas sem deficiéncia. O estudo também revela que a maioria das PcD
permanece por menos tempo frequentando a escola (principalmente as que se encontram nas zonas rurais),
0 que impacta drasticamente na conquista de qualificacoes para serem inseridas no mundo do trabalho. As
taxas de analfabetismo sao de 45% para CcD, demasiadamente altas se comparadas a de 11% para aquelas
sem deficiéncia. Lamentavelmente, muitas CcD sao rejeitadas na escola em razao da recusa ou resisténcia
em fazerem as mudancas necessdrias para o acolhimento a crianca e suas demandas. A falta de uma
abordagem pedagogica inclusiva afeta diretamente a vida dessas criancas e seu desempenho escolar (Eide et
al., 2016; Raut, 2018; Holmes et al., 2018). Em 2018, das mais de 30 mil escolas existentes no Nepal, apenas
380 tinham recursos relacionados a educacgao especial, ou seja, a extensa maioria das escolas nao dispunha
de material em braile, assisténcia pedagodgica para estudantes com surdocegueira, autismo, paralisia
cerebral, surdez, dentre tantas outras condicoes singulares (Human Rights Watch [HRW], 2018).
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Ainda segundo Eide et al. (2016), as McD apresentavam frequéncia bem mais baixa (22,6%) se
comparadas a de HeD (47,9%) e niveis de alfabetizacao (26,1%) menos avan¢ados quando comparados aos de
HcD (52%). Contudo, as taxas de frequéncia de homens e mulheres com deficiéncia eram bem mais baixas
quando comparadas as pessoas sem deficiéncia: 81,5% dos homens sem deficiéncia frequentavam a escola
em comparacdo com 50,6% de homens com deficiéncia; enquanto 61,7% das mulheres sem deficiéncia
frequentavam a escola em comparagao com 29,8% de mulheres com deficiéncia.

Outro ponto que precisa ser considerado como opressor ao feminino diz respeito ao periodo em que as
adolescentes e jovens mulheres com deficiéncia estao menstruadas. A falta de banheiro acessivel nas escolas
e também a auséncia de absorventes higiénicos podem suceder no abandono escolar ou baixa frequéncia as
aulas (Holmes et al., 2018; Raut, 2018). No periodo menstrual o Chhaupadi (estar impura, ser intocavel) pode
se apresentar como algo ainda mais hostil a essas estudantes. Na tradicao patriarcal milenar, desde seu
primeiro ciclo menstrual, as meninas sao exiladas de suas familias, mensalmente, por um periodo de 5 a 7
dias em uma pequena cabana abandonada e sem janelas. O rito se perpetua por supersticoes religiosas em
que se acredita que a mulher se torna impura no periodo menstrual e, por isso, é proibida de realizar suas
atividades diarias, inclusive, ir a escola. Somente ao término do periodo menstrual, apds se purificarem, é
que estao autorizadas a voltar para suas casas e demais atividades (Orrd, 2023).

Percebe-se que sdao multiplos os fatores que impedem ou dificultam o acesso, a permanéncia e a
conquista de qualificacdes da PcD no sistema educacional nepalés, desde impedimentos familiares por
expectativas baixas de cunho capacitista, pobreza, precariedade na satide e no transporte, até a falta de
investimento puablico em infraestrutura com acessibilidade, formacao de professores para uma educacao na
perspectiva inclusiva, além de uma educacdo popular que combata todas as formas de preconceito e
discriminacao presentes na cultura.

A McD tem sido comumente invisibilizada e silenciada como protagonista de sua histéria, de seus
caminhos de vida, e é recente sua participacao ativa nos movimentos sociais em toda sua amplitude. Jenny
Morris, escritora e pesquisadora britanica, uma das pioneiras expoentes da Critica Feminista a partir da
deficiéncia, questiona e discute acerca do apagamento e auséncia da McD nos estudos e pesquisas
académicas, bem como das politicas publicas inclusivas que deveriam acolher suas demandas especificas,
especialmente destacamos o trecho: “[...] reconheca que qualquer pessoa — seja qual for o seu nivel de
comunicacdo ou disfungdo cognitiva possa expressar suas preferéncias|...]” (Morris, 2001, p. 15), cuja
citacdo também se relaciona a pessoa com paralisia cerebral, sem acesso a capacidade organica de falar.
Jenny foi vitima de um acidente automobilistico e se tornou paraplégica, sendo este o gatilho para sua
mobilizacdo ativista junto ao movimento social das PcD. Para ela:

Precisamos de uma ética do cuidado que se baseie no principio de que negar a um ser humano os direitos humanos
¢ minar nossa propria humanidade. Precisamos de uma ética do cuidado que reconheca que qualquer pessoa - seja
qual for o seu nivel de comunicacdo ou disfuncdo cognitiva — possa expressar suas preferéncias. Precisamos de
uma ética do cuidado que vise permitir que as pessoas participem nas decisoes que as afetam e a estarem
envolvidas na vida da sua comunidade. Mais importante, nds precisamos de uma ética do cuidado que partindo da
posicao de que todos, temos os mesmos direitos humanos, também reconhece as exigéncias adicionais que
algumas pessoas tém para ter acesso a esses direitos humanos. O reconhecimento da nossa diferenga (incluindo a
nossa dependéncia), devido as nossas deficiéncias, pode assim se tornar um passaporte para o reconhecimento da
nossa humanidade comum (Morris, 2001, p. 15, tradugao nossa)'.

O presente artigo? tem como objetivo testilhar sobre a obra autobiografica ‘Uma flor entre espinhos’
escrito por Jhamak Kumari Ghimire (2012), poetiza nepalesa com paralisia cerebral. Fundamentado na
Critica Feminista a partir da deficiéncia, o texto articula a obra com as violéncias enfrentadas pelas
mulheres nepalesas com deficiéncia como forma de resisténcia e resiliéncia a cultura e estrutura social
patriarcal que alicerca a sociedade do Nepal. O trabalho traz a tona a discussdo sobre as barbaries do
preconceito, da discriminagao social, do capacitismo pela deficiéncia, da violéncia fisica, sexual, moral,
psicoldgica, juridica e patrimonial sofridas por indmeras mulheres com deficiéncia nas comunidades
nepalesas. A diferenca e a exclusao sao elementos centrais da vida e da obra da autora. Todas as informacoes

1 No original: We need an ethics of care which, while starting from the position that everyone has the same human rights, also recognizes the additional requirements that some
people have in order to access those human rights. The recognition of our difference (including our dependence), because of our impairments, can thus become a passport to the
recognition of our common humanity.

2 Este artigo é parte dos resultados do projeto de pesquisa de pds-doutorado “Mulheres nepalesas: por uma literatura de resisténcia e resiliéncia”, realizado no Programa de P6s-
graduacédo em Literatura da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), Brasil, sob a supervisdo da Profa. Dra. Simone Pereira Schmidt.
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mencionadas sobre a autora foram extraidas de seu livro autobiogréfico publicado em nepalés no ano de
2010 e traduzido para o inglés em 2012, neste sentido, os paragrafos dissertativos devem ser compreendidos
como citacao indireta a obra em questao, a saber: (Ghimire, 2012).

Jhamak Kumari Ghimire: vida e obra

Jhamak Kumari Ghimire nasceu em 06 de julho de 1980 (ano de 2037 no calendario lunisolar Hindu
conhecido como Vikram Samvat), em Kachide, no municipio de Dhankuta, Nepal. Filha mais velha de seus
pais, Thamak tem mais 4 irmas e 1 irmao cacula, o preferido por ser do sexo masculino, o herdeiro que nao
deixaria que sua mae morresse sem que sua vida como mulher tivesse um real sentido de existir. Ela nasceu
com paralisia cerebral, nunca chegou a falar ou a andar. Sua mobilidade funcional diz respeito apenas ao seu
pé esquerdo. Vitima das supersti¢oes religiosas, ela é o resultado dos pecados que cometeu em suas
encarnacoes anteriores, por este motivo, sofreu todo tipo de rejeicao, preconceito, discriminacao, barbaries
durante toda sua vida, principalmente durante sua infancia até sua juventude.

Eu me pergunto por que o significado da beleza, da forma como eu a entendia, estava em polos opostos do
significado transmitido pela sociedade a este mundo. A sociedade olharia apenas para a superficie exterior das
coisas e caracterizaria algumas pessoas como bonitas ou de boa aparéncia, ao mesmo tempo em que descreveria
outras como sendo feias ou pouco atraentes. Mas eu nunca diferenciei algumas pessoas como atraentes e outras
como o contrério disso, apenas baseada na aparéncia facial. [...]. E possivel que eu ndo tenha entrado na defini¢ao
de beleza sentida e compreendida por outras pessoas. Eu nasci com um corpo fragil, o que significava para alguns
outros, que eu também nao tinha alma, nem desejos, nem sentimentos, nenhuma beleza. Ao olharem para mim
externamente pela primeira vez, talvez as pessoas me achassem extremamente feia. Isto é natural, ja que a
sociedade olharia somente para a estrutura corporal, em outras palavras, apenas para os 0ssos, pele e carne
(Ghimire, 2012, p. 53-54, traducao nossa)®.

No Nepal muitas familias anseiam pelo nascimento de meninos como se fosse um tesouro dos céus e se
aborrecem quando nasce uma menina, como se ela fosse uma maldicdo. Nascida em uma familia muito
pobre e sob a condicao da deficiéncia, Jhamak foi rejeitada e maltratada pelos seus pais e por todos com
quem convivia, exceto por sua avd a quem ela menciona com muito carinho em seu livro, e que veio a falecer
quando ela tinha apenas 5 anos de idade. Sua avo foi a tinica pessoa que a acolheu e que se preocupou em
alimenté-la, em lhe dar conforto em seus bracos, seu sonho era que a menina conseguisse lhe chamar de vovo.

Em seu livro ela relata que era tratada pior do que qualquer animal abandonado. Desde muito pequena
sofreu com a indiferenca das outras pessoas no tocante as necessidades basicas como precisar de ajuda para
comer, ir ao banheiro ou agasalhar-se. Nao tendo a capacidade de falar sobre o que sentia, desejava ou
necessitava, era dependente da a¢ao das outras pessoas de se importar com ela. Ignorada, ela experimentou
a cada dia a indiferenca, a misoginia e o 6édio des-humano. Desprezada em razao de sua condicdo tao
singular, Jhamak precisou aprender a fazer uso de seu pé esquerdo para buscar comida e nao passar fome.

Eu era uma pessoa amaldicoada pelos deuses, pois sofria as consequéncias resultantes dos pecados cometidos
durante meu nascimento anterior — assim eles acreditavam. Nasci em uma sociedade que acreditava em um
numero infinito de ciclos de morte e nascimento. Era por isso que eu era considerada um espinho penetrante na
carne de todos ao meu redor. Aqueles olhos nunca se encheram de compaixao por mim e seus coracdes nunca se
derreteram de amor. Eles foram bastante abusivos comigo e ficaram com raiva de mim. Era certo e justo que tal
coisa tivesse acontecido comigo — uma menininha terna, delicada e inocente? [...]. Mas a tragédia foi que eu nao
tinha um modo, nem voz, nem qualquer meio de expressao, pelo qual pudesse expressar as minhas queixas. Eu era
apenas um organismo vivo. Quao sufocante era a minha vida! Em nenhum lugar havia saida para as minhas dores e
sofrimentos (Ghimire, 2012, p. 68, traducao nossa)*.

Enquanto os adultos da familia saiam para trabalhar, ela suportava todos os excrementos de seu préprio
corpo sem ninguém para ajuda-la. Durante o periodo em que seus irmaos frequentavam a escola, ela

3 No original: | wonder why the meaning of beauty, as | understood it, was poles apart from the meaning imparted by society to that world. The society would look merely at the outer
surface of things and characterize some persons as handsome or good-looking, while at the same time, describing some others as ugly or unattractive. But | never differentiated
some persons as attractive and others as the reverse merely on the strength of their facial appearance. [...]. It is possible that | did not come under the definition of beauty as was felt
and understood by people. | had been born with a frail body, which meant, to some others, that | had no soul, no desires, and sentiments either; no beauty. As people would see me
outwardly for the first time, they would perhaps find me to be extremely ugly. It was but natural, since the society would look only at the body frame — in the words, only at the bones,
skin, and flesh.

4 No original: | was someone who had been cursed by the gods, because in this life | had received the fruit of sins from a former life. | had been born into a society whose culture said
that people lived from one birth to another. So | was a thorn that pricked everyone’s eyes. When they saw me those eyes did not fill with sympathy and that heart never melted with
love. Who were very displeased with me, who were very angry. In the end, how right was it for them to be like this to a tender, innocent child? [...]. But the tragedy was that | had no
medium, no voice, and no means of expression whatsoever, whereby | could have uttered my grievances. | was merely a living organism. How suffocating was my life! Nowhere was
there any outlet for my pains and sufferings.
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brincava sozinha com lama e pedrinhas no quintal. Atenta as atividades que seus irmaos traziam da escola,
especialmente sua irma, ela comecou a sonhar que poderia aprender a ler e a escrever, entdo, comecou a
brincar de escrever na lama usando seus dedos do pé esquerdo. Mas a oportunidade de ir a escola jamais
aconteceu. Jhamak nunca chegou a frequentar uma escola ou universidade.

Na cultura nepalesa ha uma supersticdo que quando alguém rabisca na terra, dividas acometerao sua vida
e isso também trazia raiva sobre Jhamak. Mas ao passo que descobria a existéncia de letras e palavras, a
menina se esmerava em tentar e tentar escrever com seus dedinhos na lama, principalmente de
manhazinha, quando o orvalho umedecia a terra. Sua determinacdo era tamanha que seus dedos ja
machucados misturavam seu sangue com a lama. Na tentativa de afasta-la da lama, seus pais lhe colocavam
sapatos nos pés. Desesperada, JThamak esfregava seus pés no chdo para arrancar os sapatos, pois estes
sequestravam sua autonomia, ja que tudo o que conseguia fazer era a partir dos dedos de seu pé esquerdo e
da planta de seu pé direito que lhe servia de apoio em determinadas situa¢des. Por se arrastar pelo chao, foi
muitas vezes chamada de cobra e como suas roupas se desgastavam rapidamente, sua nudez era percebida
de modo que sua genitélia se tornava alvo de pedras e bolas de lama que os des-humanos lhe jogavam. E
nestes arrastos movidos pelo desejo desmedido de se comunicar, muitas foram as pedras e os espinhos que
ferirem e sangraram seu corpo de menina.

As vezes eu me sentia terrivelmente frustrada e me sentia mal: ‘Que vida miseravel eu tenho!” Sempre que
estivesse sozinha, eu poderia rastejar até uma pedra mais proxima e bater com os sapatos nela com toda forca que
conseguisse. Assim eu expressaria a minha raiva contra aqueles que forcaram meus pés a calcarem sapatos. Esses
impactos resultaram em ferimentos graves em alguns lugares dos meus pés, eu tentava, sem sucesso, tirar os
sapatos. Eu nao tinha outra alternativa a nao ser chorar, e chorar alto e sozinha. Esses foram os momentos mais
dificeis da minha vida em que também sofri. Mas assim que o médico declarou que nao havia remédio para minha
doenca, meus pais perderam toda a esperanca e deixaram meus pés em paz — sem sapatos. Enquanto meus pés
permanecessem confinados aos sapatos, nao havia como eu indicar que queria urinar ou evacuar, nem demonstrar
que eu estava com fome ou sede. Consequentemente, eu urinava ou evacuava inimeras vezes em minha prépria
roupa. E a sujeira fazia com que minha pele ficasse cheia de feridas e erupcoes. Aqueles tempos foram
extremamente duros e cruéis para mim. E ainda recebia diversas surras, todos os dias, pelo delito de sempre sujar
novamente a roupa. Meu destino era ser espancada severamente! Minha infancia foi, portanto, repleta de todo o
tipo de tortura e dor, o tempo todo (Ghimire, 2012, p. 115, tradugao nossa)°.

Ao perceber que sua irma deixava alguns de seus cadernos em casa, Jhamak passou a tentar escrever
neles. Seu pai se aborrecia com isso e dizia que de nada valeria lhe oferecer alguma educacao, assim, ele
passou a separa-la de sua irma, para nao atrapalhar seu desenvolvimento na escola. Mesmo assim, Jhamak
insistia e cria que poderia aprender a escrever e a fazer leituras a partir de seu coracao. Mas a cada vez que
tentava fazer algo novo, seu pai a punia. Tanto seu pai como outras pessoas frequentemente a xingavam e a
amaldicoavam, ela era vista como algo bizarro, nao humano. Sentindo-se sempre como um fardo para sua
familia, sua angustia era profunda e sua oracdo era para que Deus a deixasse morrer.

De acordo com Morris (1991), o modo como vivem as PcD é fortemente influenciada pela cultura e
pensamento social da populacao de pessoas sem deficiéncia, o que produz uma sociedade altamente
capacitista e reducionista do potencial das PcD. Mas quando se trata da McD, a exclusao se caracteriza como
ainda mais abissal em razao da estrutura patriarcal que se move em todos os espagos.

A forma como vivemos as nossas vidas é fundamentalmente influenciada pelas reacdes das outras pessoas as
nossas diferencas fisicas e intelectuais, mas também pelas reacoes da sociedade as necessidades criadas por essas
diferencas. Tais reacoes influenciardo, por exemplo, se podemos viver nas nossas préprias casas, ter 0s mesmos
direitos educativos que adultos e criancas sem deficiéncia, que tipo de trabalho fazemos, se temos acesso as
mesmas atividades de lazer que as pessoas sem deficiéncia, se podemos ter relacdes sexuais, amizades, ter filhos, e
assim por diante (Morris, 1991, p. 78, tradugao nossa)®.

5 No original: Sometimes | felt terribly frustrated and felt ugh! What a miserable life | have! Whenever | would be alone, | could crawl up to a nearby rock and hit it with the shoes as
hard | possibly could. | would express my anger against those who forced shoes on my feet. Such impacts would result in my feet being injured severely at some places, and | would
try to remove the shoes, but to no avail. | would then be left with no alternative but to weep and weep, loudly and alone. Those were the toughest moments of my life which also | had
suffered. But once the doctor pronounced that my aliment was beyond remedy, my parents lost all hope and let my feet alone — without shoes. As long as my feet had remained
confined within the shoes, there was no way | could indicate that | wanted to pee or pass stool, nor to hint that | was hungry or thirsty. As a result, | would pass urine or stool times
without number on my garment itself. And the filth would result in my skin being filled with sore and eruptions. Those were extremely harsh and cruel times for me. And on top it, |
would receive several beating everyday for the offence of soiling and dirtying my clothes. What a destiny that | had to be beaten severely! My childhood days were thus filled with all
kinds of tortures and pain all the time.

6 No original: The way we live our lives is fundamentally influenced by other people's reactions to our physical and intellectual differences but also by society's reactions to
the needs created by those differences. Such reactions will influence, for example, whether we can live in our own homes, have the same educational rights as non-disabled adults
and children, what kind of work we do, whether we have access to the same leisure activities as the non-disabled population, whether we can have sexual relationships, friendships,
have children, and so on.
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A terra, o céu e seus dedos do pé tal qual um lapis serviam-lhe de inspiracdo e motivo para nao desistir de
aprender a escrever e a ler o mundo ao seu redor. Mesmo embora seus pais e todas as demais pessoas lhe
tratassem como sendo um ser desprezivel, JThamak se apegava ainda mais em seu propésito de escrever,
sendo sempre muito atraida pela arte e pela literatura. Seus pés e seus dedos dos pés eram seus recursos
fundamentais de comunicacao e lhes eram tao importantes e necessarios quanto seus 6rgaos internos.

Morris (1991) destaca que apesar do modelo médico da deficiéncia que se sustenta no déficit e na doenga,
bem como da cultura de subestimacado e descrédito quanto ao potencial da PcD, elas lutam para afirmar para
si mesmas e para a sociedade a sua autonomia, a0 mesmo tempo em que contrariam sua impoténcia a partir
de tudo o que podem ser e fazer para além das limitacoes que vivenciam.

Os modelos médicos e de ‘tragédia pessoal’ da deficiéncia e as atitudes que os acompanham sdo uma parte muito
importante da impoténcia sentida pelas pessoas com deficiéncia na sua relacao com as profissdes cujo papel é tao
importante para a qualidade e natureza da nossa vida quotidiana. As pessoas com deficiéncia — nas suas lutas para
afirmar a sua autonomia e contrariar a sua impoténcia — desafiam estas atitudes no seu contato didrio com aqueles
que tém poder sobre nés (Morris, 1991, p. 118, grifo do autor, traducao nossa)’.

Lutar para sobreviver foi seu objetivo desde a infincia e, nesta batalha diaria pela vida, aprender a
escrever com seus dedos do pé era a sua Unica op¢do de comunicacdo, de se fazer compreendida. As
dificuldades e a pobreza nao lhe foram impeditivos para mover seu espirito forte e sua poténcia na
elaboracao de seu pensamento e na materializacao de sua escrita.

Em diversas ocasioes Jhamak implorava a seu pai para que lhe desse uma caneta e um caderno ou
pedacos de papel para que pudesse escrever seus poemas, suas cartas que nasciam em seu coracao. Curiosa,
era concebida como rebelde. Certo dia, rabiscou no chao de barro um pedido para que seu pai atendesse o
seu desejo. Furioso, ele a surrou, mais uma vez dentre tantas outras, com um pedago de pau, sem nenhuma
misericérdia. Suas dores fisicas pelo corpo abatido eram terriveis, mas as dores da alma lhe pareciam
insuportaveis. Seu destino parecia se limitar a bocados de arroz pela manha e ao dormir, um corpo mendigo
em um universo social extremamente cruel. Em sua alma dolorida, ela pensava o quanto teria sido bom se
pudesse ter tido acesso a uma caneta, cadernos e livros durante seus dias de uma infancia tao aplacada de
durezas e hipocrisias. Suas lagrimas inundavam seu rosto como chuva torrencial. Irritado, seu pai mandou
que sua esposa lhe batesse ainda mais com o pau. Mas naquele dia, movida por algum carinho ou bondade que
nunca havia passado antes por ali, sua mae decidiu lhe dar um caderno e uma caneta. Ja estando na adolescéncia,
essa foi a primeira vez que teve acesso aos materiais que tanto desejava. Contudo, a tristeza profunda que sentia
naquele momento era tao imensa que ela sequer se sentiu feliz por ter alcancado seu objetivo.

Com o tempo, sua irma, Mina, passou a lhe apoiar. Ela trazia da biblioteca os livros para que Jhamak lesse e
também lhe dava folhas de papel que arrancava de seus cadernos. Jhamak prestava atencado nas atividades que
sua irma trazia da escola e como ela pronunciava as palavras que escrevia. Sua irma se preocupava com ela e a
ajudava como podia, quer fosse com materiais para ler e escrever ou cuidado com seu corpo e alimentacao.

O Chhaupadi é uma realidade na vida das meninas e das mulheres sob os tentaculos do patriarcado tao
presente na cren¢a Hindu. Nao foi diferente para Jhamak. Ao menstruar pela primeira vez, foi separada em
um quarto fechado e, sem informacoes sobre o que estava acontecendo com seu corpo, sentiu medo e pavor.
Foi avisada por sua mae que ela nao deveria olhar ou tocar em seu irmao mais novo, pois isto faria com que
sua vida fosse reduzida. A curiosidade, a determinacao e a ousadia de questionar as normas que lhe eram
impostas eram fortes caracteristicas de sua personalidade. Assim, sabendo que seu irmao mais novo ainda
era muito pequeno para entender certos contextos, ela o tocou e também comeu da comida que ele lhe
ofereceu. Ousada, retrucou sua mae: eu toquei em seu filho e ele ndo morreu! Como consequéncia de sua
desobediéncia, sua mae passou a lhe deixar trancada para evitar o contato com os homens da casa,
principalmente com seu irmao.

Jhamak se tornou independente para escrever e, deste modo, perguntava ou dizia a qualquer pessoa
aquilo que vinha a sua mente. Pela escrita era questionava e desafiava as normativas culturais de sua familia
e da comunidade em que vivia. Ela expunha seu corpo ao se mover pelo chao, surpreendia a todos com sua
capacidade de escrever e se comunicar com os dedos de seu pé esquerdo, incomodava os hipdcritas com seu
pensamento descolado de uma cultura machista, miségina, preconceituosa, capacitista e reducionista do

7 No original: The medical and 'personal tragedy' models of disability and the attitudes which go with them are a very important part of the powerlessness experienced by
disabled people in their relationship with those professions whose role is so important to the quality and nature of our daily lives. Disabled people — in their struggles to assert their
autonomy and to counter their powerlessness — challenge these attitudes in their day-to-day contact with those who have power over us.
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potencial humano. Ainda assim, ela permanecia sendo desacreditada por sua familia e demais pessoas, a
sociedade lhe desejava uma morte repentina para nao precisar vé-la em seu caminho. Nas palavras de Morris:

As suposicoes de que as nossas vidas nao valem a pena ser vividas s6 sdo possiveis quando as nossas realidades
subjetivas nao encontram lugar na cultura dominante. Onde a deficiéncia é representada na cultura geral, isto é,
principalmente do ponto de vista das pessoas sem deficiéncia e, portanto, os seus medos e hostilidade, e as suas
préprias agendas culturais, dominam a forma como somos apresentadas (Morris, 1991, p. 13-14, traducao nossa)®.

Jhamak sofreu todo tipo de abuso e violéncia fisica e psicoldgica que se pode imaginar. Leal as suas
préprias convicgoes sobre a vida e a morte, ela se apegava cada vez mais a si mesma e fazia de sua dor e
sofrimento a forca e a criatividade que precisava para permanecer seguindo com seu propdésito de ler e
escrever seus pensamentos. Amalgamada a sua narrativa pessoal, ela teceu inimeras questdes sociais
desafiadoras e realizou analises criticas profundas e complexas sobre o ser humano e sua passagem tao des-
humana pela humanidade.

Semelhante a maneira como uma flor desabrocha entre espinhos e floresce encantadoramente, a vida, igualmente,
parece florescer em meio a labutas e tribulagoes. O ser humano deseja viver sem precisar enfrentar golpes e
injarias, sem sofrer dores e aflicoes. Seu desejo é viver a vida de maneira tranquila. Mas a vida nem sempre viaja
em uma superficie plana como o desejado. Se tudo sempre corresse tao bem, ndo seriamos capazes de saborear as
delicias da vida. E é apenas porque o ser humano precisa passar por uma multidao de dores e agonias, é que ele
continua lutando para alcancgar a felicidade e a bem-aventuranca. Da mesma maneira, talvez uma flor nao fosse tao
bela se nao fosse por seus espinhos (Ghimire, 2012, p. 269, traducao nossa)°.

Para Morris (1991), fora da cultura geral e feminista, existe uma cultura emergente da deficiéncia que
instiga a PcD a olhar para sua dor e sua prépria deficiéncia e, entdo, fazer a escolha de escrever sobre si para
que outras pessoas conhecam sua histéria e eliminem todas as formas de preconceito e discriminacao. Esse
nao é um processo facil, porém, doloroso e complexo na busca de palavras que possam expressar aquilo que
sentem diante da sociedade. Todavia, vale ressaltar que a palavra sempre serd a incompletude do que
sentimos, daquilo que nos escapa, que é da ordem do indizivel e insuportavel.

A intensidade de sua escrita criativa a levou para o mundo de outras pessoas e essas achegaram-se ao
mundo de Jhamak. Em um momento muito dificil de sua vida, uma equipe do jornal nepalés Kantipur se
impressionou com ela e sua escrita. Logo apds, o professor Dr. Govinda Raj Bhattarai, da Universidade de
Tribhuwan, também a incentivou a publicar seus escritos. Jhamak se tornou colunista do Jornal Kantipur e
foi entrevistada por vérias pessoas e meios de comunicacdo, inclusive pela Universidade John Moores de
Liverpool, no Reino Unido (Rollingnexus, 2019).

Em 1999, aos 19 anos de idade, a jovem nepalesa Jhamak Ghimire despontou no cenario literario de seu
pais com seus poemas, cancoes, histdrias, ensaios e anotagOes que tecia com seu espirito critico. Seu
dominio da lingua e da literatura surpreendia a todos. Sua perspectiva critica sobre a realidade social
chamava a atencao do publico erudito. A paralisia cerebral havia comprometido seu corpo na capacidade de
realizar muitos movimentos, mas sua mente estava ali, altamente produtiva e habil para tracar discussoes
complexas com os mais destacados escritores de seu tempo. Por meio de seus pés ela pode escrever,
registrar e compartilhar seus pensamentos sobre politica, identidade, religido, feminismo, sexualidade,
direitos humanos, direitos das mulheres, direitos das PcD, literatura e arte, sempre com sensibilidade e
coragem, acolhendo as mais tocantes expressoes de amor, alegria, tristeza, magoa, desejo e fé.

O sacrificio sangrento de dezenas de milhares de pessoas deixou atras de si uma terrivel agonia. Aqueles que foram
sacrificados, sonhavam com um futuro brilhante a frente. Era natural que assim sonhassem; mas nem todos os
sonhos podem se tornar realidade esta é uma verdade eterna. [...]. Quao bonito e humano poderia ser este mundo
se vivéssemos para a alegria e felicidade dos outros, entao todos os tipos de violéncia desapareceriam. (Ghimire,
2012, p. 260-261, tradugao nossa)'.

De Mulher com Deficiéncia desprezada, ela se tornou uma das 9 mulheres nepalesas a ser indicada para o
Prémio Nobel da Paz de 2005, ocupando seu lugar de fala veeméncia. Segundo Morris (1991),

8 No original: Assumptions that our lives are not worth living are only possible when our subjective realities find no place in mainstream culture. Where disability is represented in the
general culture it is primarily from the point of view of the non-disabled and so their fears and hostility, and their own cultural agendas, dominate the way we are presented.

9 No original: A flower blooms amidst thorns and blossoms delightfully; life likewise, seems to flower amidst toils and tribulations... But life does not always travel in a plane surface
as desired. Would it always pass as smoothly, we would not have been able to savour life’s delights. It is just man has to undergo the throngs of pain and agonies, he keeps o
fighting’s to attain happiness and bliss. In the same way, perhaps a flower would not be so beautiful if it were not for its thorns.

10 No original: The bloody sacrifice of tens of thousands of people has left behind it a terrible agony. Those that were sacrificed had been dreaming of a bright future ahead. It was
natural for them to dream thus; but all dreams cannot come true — this is an eternal truth. [...]. How beautiful and humane this world could be if we lived for the joy and happiness of
others, then all kinds of violence would disappear.
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[...] as pessoas com deficiéncia em todo o mundo estdo cada vez mais a identificar e a confrontar o preconceito que
vivenciamos diariamente, a expressar a nossa raiva pela discriminacao que enfrentamos e a insistir que as nossas
vidas tém valor (Morris, 1991, p. 7).

Assim, embora lhe tenha sido negado o direito a educagao escolar durante a infancia e a possibilidade de
se tornar jornalista por um curso universitario, Jnamak se fez escritora e poeta pela sua autodeterminacao e
sensibilidade. Sua autobiografia Jiwan Kada Ki Phool, publicada em nepalés no ano de 2010, traduzida para o
inglés em 2012 (A flower in the midst of thorns), foi vencedora de importantes prémios literdrios tais como: o
Madan Puraskar (2010) - prémio de maior prestigio literdrio no Nepal, Padmashree Sahitya Puraskar (2010) -
prémio literdrio anual de literatura nepalesa, prémio Kabita Ram Bal Sahitya Prativa Puraskar (2015) e o
Aswikrit Bichar-sahitya Puraskar (2016) — prémios literarios concedidos a escritores radicais e criativos que
sofreram com as barbdries impostas pelas autoridades (Rollingnexus, 2019).

Vérios de seus poemas foram selecionados para premiacoes, tais como: Sankalpa (Vow); Aafnai Chita
Agni Shikhatira (Own's Funeral Pyre Towards the Fire Apex); Manchhe Bhitraka Yoddaharu (Warriors Inside
Humans) e Quaati, sendo motivos de inspiracao e orgulho de seu povo. Autora de 12 livros e muitos outros
poemas, prosas, ensaios, colecoes de historias, antologias e artigos como colunista, Jhamak atualmente
trabalha para apoiar jovens escritoras emergentes que ainda nao foram descobertos pelo mundo editorial.
Além disso, por meio de seu trabalho, ela ajuda no sustento de sua familia que, por tradicao cultural, nao
tem prazer em reconhecer contribuicoes financeiras que sejam realizadas por filhas (mulheres). Em 2015 foi
realizado um documentario sobre sua vida e publicizado no YouTube (Rollingnexus, 2019; JThamak Ghimire
Academy [JGA], 2015).

Em 2016 a Mid-Western University, em Kathmandu, concedeu o titulo de doutora honoris causa a Thamak
Ghimire por sua contribuicdo extraordindria a literatura nepalesa e por ser uma figura notdvel de
criatividade e luta incessante a favor dos direitos humanos. A cerimonia contou com a presenca da
presidente do pais, Sra. Bidya Devi Bhandari (primeira mulher eleita presidente), também do Primeiro-
Ministro do Nepal, do Ministro da Educacao, do Vice-Reitor da universidade, além de ilustres personalidades
do setor literdrio, académico e educacional (Jhamak ..., 2016; Honorary ..., 2016).

Consideracoes finais

Para mim a vida é a melhor flor da criacdo. Nao sei se a minha vida se enquadra na VIDA que eu mesma defini
(Ghimire, 2012, p. 5, tradugao nossa)'l.

Jhamak Kumari Ghimire é a Flor no meio dos muitos espinhos que sufocam o respeito as diferencas, a
criacao de legislacoes e politicas publicas nao excludentes, a implementacao destas mesmas leis e politicas
em todos os espacos sociais de nossa sociedade tdo adoecida e insalubre pelo modelo patriarcal de
existéncia. Sua obra materializa e denuncia a misoginia e as violéncias brutais de toda ordem contra as
mulheres com deficiéncia de seu pais.

Sua resisténcia, resiliéncia e autodeterminacdo a movimentaram por caminhos inimaginaveis de
(re)significacdo de toda sua dor e sofrimento causados pelas barbaries da discriminacdo, segregacdo e
exclusao por sua diferenca presente em seu corpo afetado pela paralisia cerebral. JThamak, mesmo com suas
muitas limitagoes fisicas, mostrou a sua familia e ao mundo, por meio de sua literatura, que a condi¢ao da
deficiéncia ndo determina quem € o sujeito, e que a perspectiva do capacitismo deve ser combatida e
dissolvida no corpo social.

Por meio da ocupagao de seu lugar de fala como mulher com deficiéncia, ela pode enunciar sua voz e se
expressar por si mesma por meio de sua escrita altamente critica e criativa, pode combater estereétipos e
semear o empoderamento feminino em muitas mulheres com paralisia cerebral que, habitualmente, sao
subestimadas e desprezadas nio apenas na sociedade nepalesa, mas por toda a Terra.

Por fim, cabe ressaltar a importancia dos espagos académicos, bem como do mundo e mercado editorial,
de proporcionar oportunidades para que as pessoas com deficiéncia possam falar por si mesmas,
principalmente as mulheres que foram historicamente apagadas e silenciadas, quer seja em eventos como
através de publicacoes de seus escritos.

Antes, porém, é fundamental que eduquemos nas escolas 0os meninos e, no cotidiano, os homens para
serem pessoas constituidas pelos ideais feministas, respeitadores das meninas e das mulheres, expoentes da

1 No original: For me, life is the best flower of creation. | don’t know whether my life falls within the LIFE | myself have defined.
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luta contra todas as formas de violéncia de género fabricadas pelo patriarcado. Recursivamente, que
eduquemos as meninas e as mulheres para que nao tenham davidas sobre quem sao, do potencial que tém,
dos mesmos direitos a vida digna, a remuneracdo justa, do valor de suas vidas pelo feminino que as
constitui, para que conhecam e amem seus corpos, para que sejam livres de todos e de tudo aquilo que as
tente nomear ou fixar.
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