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“Ela apaziguara tdo bem a vida, cuidara tanto para

que ela ndo explodisse. Mantinha tudo em serena compreens&o,
separava uma pessoa das outras, as roupas eram claramente feitas
para serem usadas e podia-se escolher pelo jornal o filme

da noite. Tudo feito de modo que um dia se

seguisse ao outro. E um cego mascando goma

despedagava tudo isso.”

(Clarisse Lispector, O Amor)

RESUMO
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Este estudo reflete sobre como as pessoas com deficiéncia visual
vivenciam a inclusédo e a excluséo social em seu cotidiano. Com esta pesquisa
buscamos dar maior visibilidade para uma temética ainda tdo comumente oculta

em nossa realidade, a deficiéncia visual.

Segundo dados da OMS de 2011, havia no mundo 285 milhdes de
pessoas com deficiéncia visual, sendo 39 milhdes de cegos e 246 milhdes com
baixa visdo; no Brasil ha um total de 500 mil cegos e seis milhdes de pessoas
com baixa visdo. Mas afinal, quem sdo estas pessoas? Onde estdo? Como
vivem? Como se beneficiam das politicas sociais que buscam assegurar sua

inclusao?

A deficiéncia visual, apesar de sua grande incidéncia, ainda é pouco
abordada no meio académico, e, apesar dos avanc¢os significativos conquistados
a partir de marcos como a Convencao da ONU (2006) pelos direitos das pessoas
com deficiéncia, ainda é grande a barreira para aqueles que a vivenciam

diariamente.

O estudo proposto foi realizado com pessoas de diferentes faixas etarias,
gue apresentam deficiéncia visual, usuarias de servigos de protecdo social. A
metodologia utilizada foi o estudo de caso, tendo como principal instrumento a

coleta de depoimentos individuais.

Trata-se, portanto, de um estudo qualitativo com atencédo especial na
relacdo inclusdo e exclusao social, tendo por horizonte sua expressao no ambito

das politicas publicas protetivas.

Ao mostrar essa realidade, esperamos identificar as principais barreiras
para a efetivacdo da inclusdo social destes sujeitos e contribuir para o

aprimoramento das politicas publicas protetivas que favorecam esta incluséo.

Palavras-chave: DEFICIENCIA VISUAL. INCLUSAO SOCIAL. POLITICAS
PUBLICAS

ABSTRACT
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This study reflects on how people with visual impairment experience
inclusion and social exclusion in their daily lives. With this research we seek to
give greater visibility for a subject still so commonly hidden in our reality, visual

impairment.

According to OMS 2011, the world had 285 million visually impaired
people, 39 million are blind and 246 million have low vision; in Brazil for a total of
500 000 blind and 6 million people with low vision. But who are these people?
Where are? How do you live? How to benefit from social policies that seek to

ensure their inclusion?

Visual impairment, although its prevalence is not well addressed in
academia, and despite significant advances made from landmarks such as the
ONU Convention (2006) the rights of persons with disabilities is still great a barrier

to those who experience daily.

The proposed study was conducted with people of different ages, who
have visual impairment, users of social protection services. The methodology
used was the case study, the main instrument to collect individual statements.

It is therefore a qualitative study with special attention to respect social inclusion
and exclusion, with the horizon expression within the protective public policies.

By showing this reality, we hope to identify the main barriers to effective social
inclusion of these citizens, and contribute to the improvement of protective public

policies that favor this inclusion.

Keywords: VISUAL IMPAIRMENT. SOCIAL INCLUSION. PUBLIC POLICY
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“Cada um de nés passa por alguns processos: o luto, a aceitacdo, a
superacdo... O luto foi o tempo do choro e lamentar as nossas perdas. A
aceitacdo: que ndo tem a ver com comodismo e sim aceitar 0 que ndo
podemos mudar, por exemplo, a nossa condi¢cdo, os preconceitos, etc. A
superacdo, dar a volta por cima, correr atras, ir a luta, como quiserem
chamar... Mas ndo foi o suficiente, agora precisamos de atuacdo. Atuar com
uma nova identidade profissional, pois ndo conseguiriamos desempenhar
as mesmas atividades.

As nossas conguistas s6 foram possiveis com a ajuda de Deus, familiares,
Dorina Nowill e Serenidade do Toque. Dorina Nowill com orientacdes e
mobilidade, psicologia, terapia ocupacional e outros nos dando, ou melhor,
nos devolvendo aquilo que ja existia dentro de nés e apenas estava
adormecido pelo medo e inseguranca. A Serenidade do Toque com
aprendizado de massagem e confiangca de que somos capazes, nos
tratando como homens e mulheres com limitagéo € claro, mas com grande
potencial.

Hoje somos 10, mas somos 01. Hoje somos uma familia. Temos a obrigacao
de informa-los sobre a deficiéncia, o que é baixa visdo, explicar como alguns
de nés enxergamos contraste, vultos e outros...

Estamos em um processo maravilhoso de aprendizado, de esperanca e de
valorizacdo. Por isso estamos aqui falando e trabalhando.

E para finalizar gostariamos de citar a tese da nossa assistente social: a
inclusdo social para vocé é uma realidade ou um discurso?™

Este é um estudo sobre pessoas com deficiéncia visual que vivem na

cidade de Sao Paulo e encontram no cotidiano, paradoxalmente, recursos que

contribuem para efetivar sua inclusdo social, assim como barreiras que reforcam

sua exclusao.

Sdo0 pessoas que vém carregadas de historias, de sentimentos, de

angustias, de medos, de esperancas, e a0 mesmo tempo carregadas de

expectativa de vida. Nao sdo apenas sujeitos com uma deficiéncia, mas pessoas

gue, entre tantas outras, desenvolveram a deficiéncia visual e, por esta razéo,

necessitam redescobrir o mundo e suas formas de viver.

1 Discurso realizado por uma aluna formanda do curso de Massoterapia da Fundagdo Dorina Nowill para Cegos, na
abertura de um evento em que os alunos contribuiram na organizacdo e realizaram atendimento ao publico em

setembro/2015.
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Quando pensamos em pessoas com deficiéncia visual, nos remetemos a
figuras por vezes conhecidas, como a Sra. Dorina Nowill?, exemplo de forca e
trabalho em prol das pessoas com deficiéncia, e acabamos nos esquecendo de
olhar melhor para aguelas pessoas simples, como um pai que perdeu a visao e
nao vera mais seu filho adulto, um jovem que deveria ingressar na faculdade e
agora nao sabe mais se podera, a menina que tera vergonha de usar uma
bengala e assumir sua deficiéncia na frente dos amigos, entre outros. Muitas
vezes, as pessoas com deficiéncia visual, mais do que cegas, tornam-se
invisiveis, se isolam e sao isoladas, veem diante de si inUmeras barreiras que
antes nao existiam, limitam-se na locomoc¢ao em razdo da dependéncia de outro
para Ihes guiar, abandonam seus sonhos e seus planos por imaginarem que a
sociedade ndo tem mais o0 mesmo lugar para elas, sentem-se absolutamente

excluidas.

Diante desta realidade tdo complexa, tdo repleta de conflitos e
expectativas, encontramos um campo fértil de trabalho para o Servico Social. H&
trés anos, desenvolvemos nossa pratica como assistente social na Fundacao
Dorina Nowill para Cegos, na area de Apoio a Incluséo Social. Fazer parte deste
processo de enfrentamento de um limite tdo forte que € a deficiéncia, é mais do
que um simples trabalho: significa assumir o sentido da profissdo que escolhi.
No cotidiano desta pratica ouvimos diversos relatos de vidas vividas com a
deficiéncia e estes relatos marcam fortemente a exclusao ainda existente em
nossa sociedade. Muitas vezes, falamos e trabalhamos visando adequar
situacbes e estruturas acreditando que desta maneira estaremos
proporcionando a inclusao destas pessoas, mas de fato ndo estamos. Um destes
relatos, em especial, nos chamou a atencéo: um rapaz jovem, branco, com nivel
superior, bem instruido (ou seja, dentro dos padrdes bem aceitos pela
sociedade), concluiu o processo de reabilitacdo na Fundac&o Dorina Nowill apds
uma perda repentina da visdo. Com a reabilitacdo, este jovem voltou a utilizar

ferramentas necesséarias para retomar o seu trabalho, como o computador e

2 Dorina Nowill nasceu em 1919 e ficou cega aos 17 anos de idade. Em 1946 criou a Fundagdo para o Livro
do Cego no Brasil (hoje Fundagédo Dorina Nowill para Cegos). Teve como principais areas de atuacdo a
educacdo, a prevencdo da cegueira, a inclusdo de pessoas com deficiéncia no mercado de trabalho e o
desenvolvimento pleno e inclusdo social dos deficientes visuais. Foi conferencista da OIT e presidente do
entdo Conselho Mundial para o Bem Estar do Cego (hoje Unido Mundial de Cegos). Esteve a frente da
Fundagdo Dorina Nowill para Cegos por mais de seis décadas.
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reconquistou total independéncia e autonomia. Ja reabilitado, ele tomou
conhecimento de uma oportunidade de trabalho em uma empresa compativel
com o seu perfil; apds contato, a empresa mostrou interesse. Entretanto, quando
informou sua deficiéncia visual, foi dispensado com a justificativa de que néo era

compativel com o perfil procurado pela empresa.

Esta é apenas uma das histoérias diversas que pudemos acompanhar ao
longo do ano relatando a dificuldade que as pessoas com deficiéncia visual
encontram para enfrentar o mundo apds o processo de reabilitacdo. Este é o
contexto em que surgem muitas de nossas indagacodes: a inclusdo social das
pessoas com deficiéncia visual é uma realidade ou apenas um discurso? E
possivel pensar em inclusdo para esta populacdo? Assim, definimos como
objetivo de nosso estudo analisar o0 modo como ocorre a inclusdo social das

pessoas com deficiéncia visual no municipio de Sao Paulo.

Procuramos também estudar e compreender de que modo as pessoas
com deficiéncia visual sentem e vivenciam a inclusé@o social; analisar as politicas
de atencdo social destinadas a esta populacdo e as estratégias de inclusdo
social que desenvolvem; dar maior visibilidade ao trabalho do assistente social
com esta populagcédo, buscando entender de que maneira podemos contribuir

para este processo de reconstrucéo social, familiar, de trabalho, de vida.

A pesquisa foi desenvolvida no municipio de S&o Paulo, através de relatos
individuais de sujeitos em fase de concluséo de seus processos de reabilitacdo
na Fundacao Dorina Nowill para Cegos. A partir destes relatos, realizamos
analises qualitativas tendo por horizonte a articulacdo das formas de inclusdo e
exclusdo encontradas por estes sujeitos e sua relacdo com as politicas publicas
protetivas. Os sujeitos escolhidos sédo todos usuérios de beneficios ou servigos
das politicas publicas protetivas, pessoas que vivem diariamente a excluséo e
necessitam dos mais variados recursos para se tornarem parte da mesma

sociedade que as exclui.

Como metodologia da pesquisa em questédo, realizamos o estudo de
casos buscando, mais do que analisar particularidades deste ou daquele sujeito,
trazer a luz questdes fundamentais para uma compreensao mais profunda da

realidade das pessoas com deficiéncia visual e do processo de incluséo e
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exclusdo social que vivenciam. “Perseguir a contribuicdo que depoimentos e
histérias de vida podem oferecer para o conhecimento da vida social, implica
reconhecer que no fundo da narrativa encontra-se a realidade social e coletiva
incorporada pelo sujeito” (BRIOSCHI e TRIGO, in YAZBEK, 2009, p.34).

Organizamos esta dissertacdo em cinco capitulos. No capitulo |
trabalhamos a deficiéncia visual e condi¢cdo de vida dos usuarios, apresentando
o trabalho realizado pela Fundacdo Dorina Nowill para cegos no processo de
reabilitacdo e, em especial, a pratica cotidiana do Servico Social. Ainda neste
capitulo, é relata a forma de escolha dos sujeitos da pesquisa e a metodologia

realizada.

O capitulo Il traz o cotidiano das pessoas com deficiéncia visual, suas
principais dificuldades e desafios a partir dos depoimentos colhidos pelo estudo

de casos que realizamos.

O capitulo Il apresenta um breve histérico da mudanca do paradigma da
integracdo para a inclusdo, abordando ainda o modelo social da deficiéncia.
Também neste capitulo sdo abordadas barreiras que reforcam a exclusdo das
pessoas com deficiéncia, presentes em pequenas acdes do cotidiano.

O capitulo IV aproxima essa realidade da agenda publica e propde tracar
uma relacdo entre a inclusdo social vivida por estes sujeitos e as politicas

publicas protetivas.

Por fim, nas consideracdes finais, procuramos retomar os objetivos do
estudo e contribuir com algumas proposicfes para a pratica do Servico Social e

das politicas de protecao social.

Ao longo deste trabalho, com o intuito de sensibilizar os leitores,
incorporamos recursos de acessibilidade utilizados por pessoas com deficiéncia
visual, como a descri¢cdo da imagem inicial, propositalmente destorcida como se
vista por alguém com baixa visdo e os titulos do trabalho e capitulos em Braille
e tinta ampliada. A pedido dos participantes do estudo de caso, mantivemos 0s
nomes reais (Marcos, lzabel, Vera), pois expressaram o0 desejo de ser
reconhecidos como integrantes deste processo. Entretanto, outros relatos
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também apresentados serdo tratados com nomes ficticios, pois fazem parte de

nossa experiéncia profissional.



CAPITULO |
A DEFICIENCIA INVISIVEL

CAPITULO |

A DEFICIENCIA INVISIVEL

19
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“Ingressei na Fundacéo Dorina em outubro de 2012, passei por todo o processo:
entrevista com a assistente social, entrevista com a ortoptica, mas, infelizmente,
para mim ndo havia nenhum recurso 6ptico, nem de 6culos, nem de lente. Entéo,
posteriormente, eu iniciei minhas atividades em novembro de 2012, comecando
com um cronograma que ia das 9h00 da manha até as 15h00 da tarde, passando
por atividade de vida diaria, mobilidade, fisioterapia, Braille e psicologia. Entao, fui
conhecendo bem a Fundagédo Dorina, a historia da Dona Dorina, mas me sentia
meio inseguro ainda. Para mim era tudo novo, ter perdido a visdo... No comeco
ndo me aceitei, ndo queria aceitar aquilo, me revoltei um pouco também, nao
posso negar, foi um processo bem dificil, bem duro, bem doido, mas minha méae
ali, sempre esteve comigo, sempre me acompanhou nas minhas atividades,
sempre foi comigo, sempre me deu for¢a também, alguns familiares também, néo
todos, mas alguns. E eu, vendo histérias de outros deficientes visuais que fizeram
todo o processo e conseguiram trabalhar, conseguiram ter uma vida social
acessivel, eu me vi diante de um questionamento: ou eu me fechava para o
mundo, perdia muitas oportunidades e, infelizmente, viraria uma cruz para a minha
familia, ou me esforgaria, me superaria, tentaria me superar o maximo possivel e
por consequéncia me tornar uma pessoa como qualquer outra.” (Marcos)

Segundo dados da OMS de 2011, existiam no mundo 285 milhdes de
pessoas com deficiéncia visual, sendo 39 milhdes de cegos e 246 milhdes com
baixa visdo. Neste trabalho, apresentamos alguns sujeitos que integram esta
realidade com seus nomes, sobrenomes, histodrias, sonhos, medos, sofrimentos,

esperancas. Sao eles: Marcos, Vera e Izabel.

A Convencgao da ONU sobre os direitos das pessoas com deficiéncia, de
13 de dezembro de 2006, afirma que “pessoas com deficiéncia sdo aquelas que
tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou
sensorial, os quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua
participacdo plena e efetiva na sociedade em iguais condicbes das demais
pessoas” (p. 26). O Relatério Mundial Sobre a Deficiéncia, afirma que as pessoas
com deficiéncia sdo as que apresentam as “[...] piores perspectivas de saude,
niveis mais baixos de escolaridade, participacdo econémica menor, e taxas de
pobreza mais elevadas” (p. 11). Tomamos estas consideracdes como referéncia

para iniciar nossas reflexdes sobre a deficiéncia visual.

Afinal, o que é a deficiéncia visual? O que estas informa¢des impactam
na vida dos sujeitos que tem esta deficiéncia? Como vivem? Porque damos tao
pouca atencdo a eles? Podemos entender a deficiéncia apenas a partir dos

conceitos estabelecidos que a classifica?
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Se perguntarmos o0 que é deficiéncia visual para uma pessoa que nao
tenha vivéncia ou conhecimento prévio desta deficiéncia, provavelmente ela a
definira como cegueira e ir4 descrever uma pessoa que usa 0culos escuros para
esconder olhos com algum tipo de anormalidade, que utiliza uma “varinha” para
se locomover e que |é através do sistema Braille. Para aqueles que conhecem a
deficiéncia visual esta sera uma definicdo preconceituosa, limitadora e bastante
distante da realidade.

A deficiéncia visual tem como uma de suas principais caracteristicas a
heterogeneidade: tem causas diversas, apresenta-se de diferentes maneiras e
pode ser congénita ou adquirida. A definicdo adotada mundialmente apresenta

deficiéncia visual em duas principais categorias:

- cegueira: quando a acuidade visual é igual ou menor que 0,05 no melhor olho,

com a melhor correcéo optica.

- baixa visdo: quando a acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a

melhor correcédo optica.

Na pratica, a cegueira esta relacionada a auséncia da visao, podendo ou
nao haver percepcao de luz, enquanto a baixa visdo apresenta diversas
particularidades de acordo com cada patologia, conforme podemos verificar em
alguns exemplos nos desenhos a seguir:

Imagem captada por uma visdo normal.



Doengas como Toxoplasmose Ocular,
Degeneragao Macular Relacionada a Idade
e Stargardt caracterizam-se por uma lesao central.

- Glaucoma e Retinose Pigmentar reduzem o campo
visual na maioria dos casos.

22
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As pessoas com catarata, em geral,
percebem a imagem desta forma.

As pessoas com Retinopatias podem enxergar

desta forma.

Fonte: Convivendo com a baixa visédo. Da crianca a pessoa idosa. Fundag&o Dorina Nowill para cegos, 2008

Segundo dados de 2007, a incidéncia de patologias que causam a

deficiéncia visual se da conforme o seguinte gréfico:
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Causas de Cegueira e Deficiéncia Visual no mundo (%)

m Catarata
| Erros de Refragdo ndo corrigidos
® Glaucoma
= DMRI
B Opacidades corneanas
# Retinopatia diabética
Tracoma

® Doencas oculares em criangas

Oncocerese

# Qutras
Fonte: Giobal initiative for the elimination of avoidable blindness - action plon 2006-2011
World Health Organization 2007
Diante desta realidade, a OMS considerou a deficiéncia visual como um
problema de saude global e considera que, de acordo com o conhecimento e

tecnologias atuais, 80% dos casos de deficiéncia visual tém causas evitaveis.

Conforme a Agéncia Internacional para a Prevencédo da Cegueira, 90%
dos casos localiza-se em paises subdesenvolvidos ou em desenvolvimento.
Ainda com base nos dados da mesma agéncia, paises com economias
estabelecidas apresentam 5% de casos de deficiéncia visual decorrente de
catarata, enquanto os paises em desenvolvimento apresentam 50% dos casos
decorrentes da mesma patologia. Cabe ressaltar que a deficiéncia visual
decorrente de catarata é considerada evitavel, uma vez que as pessoas tenham
acesso as medidas preventivas e curativas necessarias, associadas a melhores

condicdes de vida.

Em 1999 foi lancado o Programa Visdo 2020: O direito a visdo, uma
iniciativa da Organizagdo Mundial de Saude e da Agéncia Internacional para a
Prevencdo da Cegueira. Este programa tem como objetivo a reducdo da
cegueira evitavel em todo o mundo até 2020, e tem suas acdes baseadas na
oferta de melhores condi¢cdes de saude ocular a populacdo, como, por exemplo,

0 acesso as cirurgias de catarata.

Algumas patologias anteriormente listadas, como a retinose pigmentar,

caso de Izabel, sdo consideradas degenerativas e levam a perda total da viséo.
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“Eu sei que cada vez eu vou perder mais, 0 médico ja falou para mim, eu faco
tratamento no Hospital das Clinicas, na retina, vou duas vezes por ano, la pinga
colirio, ele fala como est4, o que eu estou sentindo e quando precisa, ele d4 um
colirio. Dizem que surgiu uma cura, mas esta la nos Estados Unidos, e até chegar
aqui sdo outros quinhentos”. (Izabel)

Nos casos de baixa visdo sao realizados testes funcionais e pode haver,
ou nao, auxilio 6ptico, como lupas, telelupas e outros, que tragam ganhos para
atividades pontuais, como a leitura. Entretanto, demais dificuldades
permanecem, tais como a locomoc¢ao, uso de computadores, atividades da vida

diaria e outras.

Segundo dados do Censo IBGE 2010, no Brasil, 45,6 milhdes de pessoas
tem algum tipo de deficiéncia, representando um total de 23,9 % da populagéo
do pais. A deficiéncia visual é a que apresenta maior incidéncia, pois existem
mais de 6,5 milhGes de pessoas com este diagnostico, distribuidas conforme

graficos abaixo:

Pessoas com deficiéncia visual por
regioes brasileiras

H Cegos M Baixa visdo

2.246.465
2.062.990

793.545

541.798
411.886

33.02 . . 31.47

Norte Nordeste Sudeste Sul Centro-Oeste
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Distribuicao de pessoas com
deficiéncia visual na Regiao Sudeste

B Cegos M Baixa visdao

1.057.824

591.179
484,125
/47.07 7%3337 55.545
e .
MG ES RJ SP

E onde elas estdo? Estédo do nosso lado no énibus, atras nas filas, ao nosso
lado nas cadeiras das escolas, um pouco atras acompanhando nossos passos
para poder atravessar a rua... Estdo invisibilizadas pela falta de conhecimento e
atencdo da sociedade. Do total apresentado, seis milhdes tém baixa visédo
(diagnéstico tao pouco conhecido), enquanto apenas 582 mil sdo cegos, esses

sim, mais facilmente identificados.

“Vocé acha que as pessoas entendem a sua baixa visao?

Algumas entendem, as que eu conheco ja entendem, as que eu nao conhec¢o néo.
Nao entendem porque eu mexo no celular bem préximo do rosto, acha que a gente
finge que enxerga, acha que a gente finge que ndo enxerga para ter alguma
vantagem ou desvantagens, as vezes ja aconteceu de eu chegar em um lugar e
fingir que sou cega total para poder ter o meu direito. Entdo, a pessoa ndo tem
conhecimento da situacdo, acha que a baixa visdo € a pessoa enxergar
pouquinho, mas ndo enxerga, o que nao quer dizer que ela é cega. Entéo, ela tem
gue se virar e as vezes fazer umas manobras”. (Vera)

Pensar a deficiéncia visual requer apreender a multidimensionalidade da
deficiéncia, compreendendo as limitacbes e as consequéncias que a auséncia
ou a baixa visdo acarretam para aquele sujeito e para 0 mundo que o cerca.
Partindo do pressuposto que a deficiéncia ndo atinge apenas a pessoa que a
tem, mas também todo o meio no qual vive, sobretudo a familia, o nUmero de
pessoas que fazem parte do processo de inclusédo/exclusdo da pessoa com

deficiéncia visual é bastante elevado.
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A deficiéncia visual inicia com uma patologia determinada, ou uma
associacao de patologias. No caso da Vera, a patologia que gerou a deficiéncia
visual foi a toxoplasmose, no do Marcos o glaucoma e o descolamento de retina
e no caso da Izabel a retinose pigmentar, como anteriormente ja citado. Uma vez
identificadas as patologias, séo realizados tratamentos médicos e nos casos em
gue se diagnostica a cegueira ou a baixa visdo, apenas 0 acompanhamento
oftalmolégico ndo atende mais a todas as demandas, € neste momento que 0s

sujeitos sdo encaminhados ou buscam um servigo especializado:

“Eu era baixa visdo, mas eu trabalhava e determinei que eu s6 ia parar de trabalhar
guando eu nao tivesse mais condicdo mesmo. Ai, depois que me deu agora de
novo, eu ndo tenho mais condicgédo de trabalhar no que eu trabalhava, que era casa
de familia, que exige muito disso, né? Ai eu fui para a Fundag&o Dorina para me
reabilitar, para aprender a ler de novo, a mobilidade, a informatica, ai mudou tudo,
eu tive que aprender tudo de novo.” (Vera)

e APROXIMACAO COM O TEMA

Até outubro de 2012, como a maior parte da populacédo, entendiamos
deficiéncia visual como cegueira. Nao conheciamos ninguém com deficiéncia
visual, nunca haviamos lido nada sobre esta tematica, assistido a nenhum
trabalho, enfim, a deficiéncia visual era invisivel e, portanto, era como se nao
existisse. Também nunca haviamos auxiliado um deficiente visual na rua, nem
saberiamos exatamente como o fazer. A deficiéncia ndo fazia parte da nossa

realidade, excluida absolutamente de nosso mundo.

Entdo, em outubro de 2012 buscava uma nova colocagdo profissional
como assistente social, onde pudesse ter contato direto com pessoas, exercitar
de fato a profissdo que haviamos escolhido. Por acaso, ou por destino, tivemos
a oportunidade de trabalhar na Fundac&do Dorina Nowill para Cegos. Tivemos
gue olhar de frente a deficiéncia, buscar conhecé-la, entender o que era, quais
suas causas, quais as possibilidades de tratamento... Inicialmente,
consideravamos apenas uma deficiéncia sem nome, sem rosto; mas aos poucos,

ela entrava em nossa vida.

Efetivamente em novembro de 2012 comecamos a trabalhar na Fundacéo
Dorina e aquela deficiéncia até pouco invisivel passou a ter rostos, vozes, vidas

e a fazer parte de nossa vida.
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A baixa visdo, apresentada pela maioria das pessoas com deficiéncia
visual pode ser manifestada de muitas maneiras diferentes, causando
implicacdes diferentes no cotidiano das pessoas que a vivem, que vao desde a
dificuldade da leitura, até dificuldade para locomocéo, para realizagcdo de
atividades diarias como cozinhar, por exemplo. Aos poucos descobrimos que a
deficiéncia era mais do que a auséncia total ou parcial da visédo: era a perda de
sonhos, a mudanca na carreira, a dificuldade na escola, o preconceito da
sociedade... A deficiéncia estava ali, manifestada em todas as relagdes, em
todas as situagoes, em todos 0s momentos, ainda que muitos encontrem formas
de viver bem com ela, ela esté ali, fazendo ser tudo diferente do que entendemos
que seja “normal ou natural” para a sociedade. Nosso sentimento em relacdo a
estas pessoas transformou-se de desconhecimento para respeito, e,

posteriormente, admiragao.

Na Fundacé&o Dorina tivemos o privilégio de participar de um movimento
para repensar o trabalho realizado, buscando novas formas de atuacéo,
sobretudo do Servi¢co Social, compreendendo quais 0s objetivos deste tipo de
trabalho e conhecendo melhor nossos usuarios. Esta acéo teve inicio em 2013
e ainda nao terminou, estamos em busca de formas de trabalho que de fato
contribuam para a efetivacdo da inclusdo destes sujeitos. Esse periodo de
reconstrucéo dos caminhos na Fundacéo nos motivou a procurar, paralelamente,
um novo caminho profissional: ndo mudar de trabalho, mas, mudar no trabalho.
Rever nosso entendimento sobre a profissdo, sobre a pratica profissional, sobre
nossos valores, nossa postura e ampliar conhecimentos. Foi quando também

tivemos a oportunidade de ingressar no Mestrado em Servi¢o Social.

O trabalho de pesquisa realizado para esta dissertacdo em muito tem
contribuido para esta reflexdo que estamos realizando no interior da instituicao,
incorporando, inclusive, novas descobertas as praticas que desenvolvemos.
Nestes ultimos trés anos, préximos a esta populagao, vivenciamos o drama da
perda da viséo e a for¢ca e determinacdo no periodo de reabilitagdo. Entretanto,
nao conseguimos acompanha-los no processo de inclusdo de fato, ou seja, o
momento em que a reabilitacdo se encerra e passam a enfrentar o mundo que
0s exclui através de pequenos atos no cotidiano, um mundo que os inclui através

de leis e politicas publicas que néo se efetivam. E € a partir deste contexto que
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surgiu nossa indagag¢do: como ocorre a inclusdo social das pessoas com

deficiéncia visual e como estas pessoas a sentem e a vivenciam?

e O CAMINHO PERCORRIDO

“Histérias sdo como holofotes e

refletores — iluminam partes do palco enquanto deixam o resto na
escuriddo. (...) Sua tarefa afinal é (...) criar um quadro que se possa
absorver, compreender e reter, destacando-o da anarquia de borrdes
e manchas que nédo se podem assimilar e que ndo fazem sentido. (...)
E miss&o das histérias selecionar e € de sua natureza incluir excluindo
e iluminar langando sombras.” (BAUMAN, 2005, p.26,27)

Esta pesquisa reflete especialmente sobre aquelas pessoas que tém o
curso de suas vidas alterado em razdo de uma deficiéncia. Sdo pessoas que
vivem diariamente a exclusdo e necessitam dos recursos mais variados para se
tornarem incluidas, para se tornarem parte legitimas da mesma sociedade que
as exclui. Como metodologia da pesquisa em questao realizamos o estudo de
caso, pois, mais do que tratar particularidades deste ou daquele sujeito, nossa
intencéo é trazer a luz questdes fundamentais para a maior compreensao da
realidade das pessoas com deficiéncia visual e do processo que vivem de
incluséo e exclusao social. “Perseguir a contribuicdo que depoimentos e histérias
de vida podem oferecer para o conhecimento da vida social, implica reconhecer
gue no fundo da narrativa encontra-se a realidade social e coletiva incorporada
pelo sujeito” (BRIOSCHI e TRIGO, in YAZBEK, 2009, p.34)

A escolha da metodologia considerou trés aspectos: focalizar resultados
sociais e ndo comportamentais; basear-se na credibilidade dos casos dignos de
serem estudados e garantir que os casos fossem representativos de outros
casos: “um tipo de estudo adequado para investigar problemas praticos,

questbes que emergem do dia-a-dia” (ANDRE, 2008, p.18).
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Consideramos a Fundacdo Dorina Nowill para Cegos, localizada no
Estado de Sdo Paulo®, como universo da pesquisa. A Fundacdo tem uma
destacada atuacdo junto as pessoas com deficiéncia visual no Brasil ha mais de
60 anos, sendo esta organizagao referéncia de producéo e distribuicédo de livros
acessiveis em todo o territorio nacional e também na realizacdo de programas
de reabilitacdo para pessoas cegas e ou com baixa visdo de todas as faixas
etérias. A organizacdo é ainda nosso local de trabalho, o que permitiu maior

acesso as informag0des e aos usuarios do servico.

Cabe ressaltar que ao longo do ultimo ano, passaram pelo programa de
reabilitacdo deste servico um total de 1178 usuarios, destes 142 criangas, 74
jovens, 572 adultos, 390 idosos, em um total de 21.874 atendimentos
realizados®. Apesar de a organizacdo estar localizada no municipio de Sé&o
Paulo, atendeu em seu programa de reabilitacdo usuéarios de diversos
municipios, como Jundiai, Praia Grande, Indaiatuba, S&o Sebastido, entre outros

e também de variados estados, como Rio de Janeiro e Minas Gerais.
Para escolha dos sujeitos estabelecemos 0s seguintes critérios:

- usuérios do servico de reabilitagdo da Fundacdo Dorina Nowill para
Cegos em atendimento ha 01 ano ou mais, em processo de encerramento de

seus atendimentos;

- sujeitos representativos em razao das dificuldades e demandas que

apresentam relacionadas a deficiéncia visual,

- sujeitos beneficiados por alguma politica publica ou programa de

inclusao.

Todos tém acesso aos servigcos e equipamentos sociais que a legislacéo

nacional dispde como meios de incluséo.

3 O Estado de Sdo Paulo reline a maior porcentagem de pessoas com deficiéncia visual do pais: 18%
(1.209,666 pessoas) - Dados obtidos a partir dos Resultados Preliminares da Amostra Censo 2010,
disponivel para consulta em www.pessoacomdeficiencia.gov.br/app/indicadores/censo-2010.

4 0s dados em questdo foram obtidos através do relatério anual de 2014 da Fundagdo Dorina Nowill para
Cegos.
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Para realizacdo da coleta de dados para a pesquisa foi realizado:
levantamento de informacédo através de fontes primarias e secundarias® e
entrevistas para obtencdo de depoimentos focalizados e individualizados com os
sujeitos. Procuramos conduzir as entrevistas de maneira informal para que o
entrevistado pudesse se expressar livremente, relatando fatos e vivéncias (GIL,
1994, p.116).

O roteiro para coleta dos depoimentos foi composto dos seguintes topicos
orientadores: a) dados de identificacdo; b) a deficiéncia visual; c) dificuldades e
limitagdes vividas no cotidiano; d) barreiras no desenvolvimento académico e
profissional; e) relagbes sociais e familiares f) a sociedade; g) direitos; h)
conhecimento e acesso aos equipamentos sociais; i) maneira que vivencia e

entende a inclusao/exclusao social; j) perspectivas de vida e k) o Servigo Social.

Como destaca Yazbek (2009), os relatos de vida dos sujeitos sdo muito
importantes para a producdo do Servico Social: “procurando compreender o
modo como organizam a realidade em suas mentes e [como]® a expressam em
seus comportamentos (...) considerando que ndo podem ser desvinculados do
movimento mais geral da sociedade, em que cada experiéncia contribui para a

compreensao da trama de relagdes que constituem a vida social” (p.33).

Trata-se, portanto, de um estudo qualitativo com atencédo especial na
relacdo inclusdo e excluséo, tendo por horizonte sua expressao no ambito das

politicas publicas protetivas e das praticas do servi¢o social.

OS SUJEITOS

Seguindo a metodologia proposta, foram escolhidos trés sujeitos para
participar desta pesquisa, por serem representativos do universo com os quais
trabalhamos. Realizar a pesquisa a partir do estudo de caso permitiu a

apresentacao do problema de maneira mais concreta, pois € uma experiéncia

> “Entendemos por recurso e fonte primdria todo material que ndo recebeu tratamento analitico e que
geralmente é constituido pelos registros cotidianos e regulares nas organizagGes e na vida pessoal. (...)Os
recursos e fontes secunddrias sdo aqueles cuja captagdo e sistematizacdo passaram pelo crivo de alguma
forma de elaboragao teérico-analitica” (VASCONCELQS, 2013, p. 210)

® Grifo nosso
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viva e mais contextualizada, sendo parte da realidade da populacdo em
referéncia (ANDRE, 2008, p. 17).

Os trés sujeitos déo forma, voz, vida a deficiéncia visual, a incluséo e
exclusdo social aqui problematizada. Sao eles: Vera, I1zabel e Marcos. A escolha
destes sujeitos partiu de um conhecimento prévio dos casos e seguiu 0s critérios
estabelecidos anteriormente.

Vera, lzabel e Marcos se apresentam de diferentes maneiras no que se
refere a idade, condicao visual, escolaridade, acesso aos equipamentos sociais,
redes de convivio, perspectivas, insercdo no mercado de trabalho, entre outros.

Vera tem 37 anos, nasceu com toxoplasmose, adquirida pela mée durante
a gestacdo, porém sO recebeu o diagnostico aos 17 anos. Tem baixa visédo
congénita, o que foi determinante no seu desenvolvimento quando crianga e teve
piora significativa da visdo h& 01 ano e meio.

Marcos tem 32 anos, é fotografo e perdeu a visdo em maio de 2012 em
razdo de um quadro de glaucoma avancado. Hoje, conforme seu relato, tem uma
percepcdo minima de luz.

Izabel tem 61 anos, também com baixa visdo congénita causada por
retinose pigmentar e, em razao da piora progressiva da condi¢ao visual, acredita
gue ficara cega.

A aproximacdo com estes sujeitos permitiu conhecer um pouco mais a
fundo suas histérias e, a partir delas, analisar quais 0s recursos publicos
disponiveis que buscam como apoio para a inclusdo social. Também, através de
seus relatos procuramos dar maior visibilidade as dificuldades que encontram
em seu cotidiano e, a partir dai, termos condi¢cdes de uma reflexdo aprofundada

da prética profissional do assistente social com esta populagéo.

e FUNDACAO DORINA NOWILL

“A natureza é sabia. O rico potencial do ser humano procura suprir
quaisquer perdas. E preciso enfrenta-las em toda a sua realidade.
Muito dificil para uns, um pouco menos para outros.

Facil para ninguém.’

(Dorina de Gouvea Nowill)
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Grande parte das pessoas com deficiéncia visual, assim como a Vera, 0
Marcos e a lzabel, que optam por buscar um servico de reabilitagcdo ou sdo para
eles encaminhados por oftalmologistas, psicélogos e outros deficientes visuais,
acabam por encontrar na Fundagao Dorina Nowill para Cegos, localizada em
Sao Paulo, uma das principais entidades nesta area, com atuacao ha 69 anos.
Por esta relevancia, este foi o local escolhido para o desenvolvimento desta
pesquisa, bem como, seus usuarios em processo final de reabilitacdo foram

escolhidos para serem os sujeitos do estudo de casos.

A Fundacé&o Dorina Nowill foi fundada em 1946 por Dorina de Gouveia
Nowill e na época recebia o nome de Fundacgéo para o livro do cego no Brasil.
Inicialmente, o trabalho realizado era de transcricdo de livros para o formato
Braille. Desde entdo a producdo de livros acessiveis acompanhou o
desenvolvimento tecnoldgico, foram produzidos livros em grande escala com a
gréafica Braille, livros em audio, livros digitais e, hoje, também outras ferramentas
de acessibilidade como a audiodescricdo’. Atualmente os materiais sdo
disponibilizados diretamente para pessoas com deficiéncia visual e também para

escolas e bibliotecas de todo o pais.

Com o desenvolvimento do trabalho de levar conhecimento e informacao
para as pessoas com deficiéncia visual sendo ela também deficiente, Dorina
percebeu a necessidade de expandir o atendimento, visando o desenvolvimento
integral dos sujeitos. Em 1961 foi criado o centro de Reabilitagdo, dedicado ao
atendimento direto das pessoas com deficiéncia visual. Atualmente este trabalho
€ denominado na Fundacao Dorina Nowill como Servico de Apoio a Incluséo e
anualmente séo atendidas neste servigo aproximadamente 1200 pessoas com

deficiéncia visual e suas familias/ano.

Os usuéarios do Servigco de Apoio a Inclusdo sdo pessoas com deficiéncia
visual, cegos e com baixa visdo de todas as faixas etarias e seus familiares. As
propostas de atendimento séo realizadas por equipe multiprofissional, de acordo

com as demandas especificas de cada sujeito. A equipe € composta por

70 recurso consiste na descricdo clara e objetiva de todas as informacdes que compreendemos
visualmente e que nao estdo contidas nos dialogos, como, por exemplo, expressdes faciais e
corporais que comuniquem algo, informacdes sobre o ambiente, figurinos, efeitos especiais,
mudancas de tempo e espaco, além da leitura de créditos, titulos e qualquer informacao escrita na
tela. Disponivel em http://audiodescricao.com.br/ad/o-que-e-audiodescricao/



http://audiodescricao.com.br/ad/o-que-e-audiodescricao/
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assistente social, psicélogo, terapeuta ocupacional, pedagogo, professores de
orientacdo e mobilidade, professores de informatica, fisioterapeutas,

oftalmologista e ortoptista.

O primeiro atendimento as pessoas que procuram 0 servigo é realizado
por assistente social através de uma entrevista individual com a pessoa com
deficiéncia e sua familia, o objetivo consiste no acolhimento e na aproximagao
das condi¢cGes daquele usuario. Os usuarios sdo ainda orientados sobre os
servicos oferecidos e € proposto um programa inicial de atendimento. Apos este
primeiro atendimento o usuério € direcionado para o/a oftalmologista que ira
fazer o levantamento do histérico oftalmologico, bem como a avaliagdo da
acuidade visual e identificar se ha indicacdo de auxilios épticos, como lupas e
telelupas ou néo 6pticos?®, instrumentos que possam melhor aproveitar o residuo
visual. Em casos de indica¢ao de auxilios épticos, o usudrio é encaminhado para
a ortoptista especializada em baixa visdo, que fara o treinamento e adaptacéo

desses auxilios.

Ainda faz parte desta primeira etapa de atendimento, a participacéo do
deficiente visual e seu familiar em um grupo de acolhimento, que realiza
encontros semanais com temas diversificados, onde irdo receber as primeiras
informacd@es relacionadas ao seu processo de reabilitacdo, assim como também
fortalecer e sensibilizar as familias, trabalhando a importancia de sua
participacdo em todo o processo do atendimento. Paralelo ao grupo de
acolhimento, demandas avaliadas pelo servico social como imediatas sé&o
trabalhadas em atendimentos individuais conforme necessidade, como é o caso
de pessoas em vulnerabilidade social que demandem intervencéo imediata do
servico social, ou fragilidade emocional agravada que necessite do
acompanhamento psicologico, ou ainda criangas até 02 anos que necessitam de
atendimento imediato para que se obtenha o desenvolvimento esperado nesta

faixa etéria.

8 0s aparelhos que auxiliam as pessoas com baixa visdo sdo definidos em duas categorias gerais: auxilios dpticos
e auxilios ndo-6pticos. Ndo ha aparelho Unico que proporcione uma visdo normal em todas as circunstancias. Os
auxilios dpticos usualmente sdo lentes ou combinagGes de lentes de aumento, como lupas manuais, telelupas,
lupas de apoio, 6culos de aumento. E os recursos ndo opticos sdo impressos com letras em contraste e ampliadas,
visores com alto contraste, equipamentos com voz e outros. Acessado em:
http://www.oftalmopediatria.com.br/texto.php?ct=15
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Ao longo do periodo do grupo de acolhimento sédo desenvolvidas acdes
relacionadas aos direitos das pessoas com deficiéncia visual, ao programa de
reabilitacdo, orientacbes basicas sobre locomocao e técnicas de guia vidente,
inclusdo educacional, tecnologias, saude, atividades da vida diaria, papel da
familia na reabilitacdo, entre outros. Todas estas atividades foram planejadas
pela equipe multidisciplinar, de acordo com a analise das demandas iniciais

apresentadas por usuarios ja atendidos na Fundacéo.

Apbs o periodo de acolhimento sdo tracados planos de intervencdes
individuais de acordo com a demanda de cada usuario, nesta fase do

atendimento ele pode ser incluido em atividades individuais e/ou em grupo de:

- orientacdo e mobilidade: trabalha técnicas de locomocéo segura,
visando independéncia ou ndo na mobilidade de acordo com o quadro de cada
usuario. Nesta atividade séo trabalhadas técnicas de guia vidente (aquele que
auxilia o deficiente visual em sua locomocao), técnica do uso da bengala,
técnicas de protecdo, uso de transportes publicos, entre outros, que vao
possibilitar ao deficiente visual maior independéncia no seu dia-a-dia.
Freguentemente, estas atividades necessitam do acompanhamento psicoldgico,
pois ha grande vergonha em aceitar a bengala, que para muitos € como aceitar
a propria deficiéncia e medo em andar sozinho, ndo se sentindo capaz para
reassumir esta independéncia. Este trabalho é realizado por profissional com

especializagdo em orientagéo e mobilidade;

“Ai depois que a minha méae teve derrame eu falei para o meu primo que eu queria
fazer uma coisa Util para mim, que era o que eu tinha que fazer. Falei que eu queria
fazer treinamento na rua, aprender a andar sozinha de dnibus, tudo, e vocé sabe
gue eu consegui.” (Izabel)

- atividades da vida diaria (terapia ocupacional): trabalham as principais
dificuldades dos sujeitos em atividades do dia-a-dia, como autocuidado,
cuidados com a casa, maquiagem, passar roupa, cozinhar, realizar atividades
manuais, servir-se e alimentar-se, entre outros. E esta uma das principais
atividades procuradas pelos usuérios do servico, pois permite que eles tenham
maior independéncia, sobretudo no ambiente doméstico. Também &
fundamental o trabalho paralelo com a familia para que reconheca no outro suas

potencialidades e n&o o prive de realizar atividades cotidianas;
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“Sua mée incentivava sua independéncia?

Incentivava, mas nunca fez, eu sempre falei isso para ela, ela devia ter me posto
em alguma escola, em algum lugar, ela pensava que eu era uma boneca de louca
e eu ndo sou.” (Izabel)

- acompanhamento psicoldgico: este acompanhamento é presente em
todo o processo de reabilitacdo seja diretamente, no atendimento das pessoas
com deficiéncia visual e seus familiares, ou ainda indiretamente, através das
discussbes de caso, nas alteracdes dos planos de intervengcdo e também do
apoio aos outros profissionais. Percebe-se que todos os atendimentos realizados
trazem a tona a fragilidade, o medo, a inseguranca e o sentimento de impoténcia
dos sujeitos, por isso 0 acompanhamento psicologico é fundamental para
fortalecé-los, para que se vejam como sujeitos de possibilidades e consigam
concluir o processo de reabilitacao;

“Passado um ano e alguns meses eu tive alta de todos os meus atendimentos, a
psicologia entendeu que eu era apto ali, ja podia andar sozinho, ja estava em um
grau de aceitagdo muito bom, sempre tive a consciéncia de aceitar ajuda.”
(MARCOS)

- acompanhamento pedagdgico: no caso das criancas este
acompanhamento visa contribuir para o desenvolvimento educacional,
atendendo criancas a partir de 03 anos e trabalhando a coordenacdo motora,
percepcéo e introducdo ao Braille® em criancas ja em fase de alfabetizagdo. Em
casos de criangas e jovens com baixa viséo busca-se identificar os recursos que
favorecam o seu desenvolvimento na escola, como letra ampliada, materiais
adaptados e outros, para orientacdo e apoio a escola e a familia. Com jovens e
adultos trabalha-se ainda o aprendizado do Braille e Soroban'®, bem como o uso
de recursos de comunicacdo e tecnologia, como livros falados e digitais.
Também séo realizados treinos de escrita e assinatura, que possibilitam aos
usuarios manter sua autonomia, como por exemplo, em assinatura de
documentos. Para pessoas cegas ou pessoas com baixa visdo que nao tenham

indicagdo de recursos Opticos o Braille € um dos principais instrumentos de

% Braille é um sistema de leitura e escrita criado pelo francés Louis Braille, que consiste na combinac3o
de 06 pontos em relevo que formam letras, nimeros e simbolos. E um sistema universal.

10 Soroban é um instrumento de calculo desenvolvido na China, através de pontos que formam colunas
em relevo.
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acesso a leitura e informacao. E bastante comum que as pessoas que tenham
deficiéncia visual congénita ou adquirida ainda em fase escolar ndo tenham
concluido seus estudos, ou entdo, o concluiram sem aprenderem e, por isso, é
um desejo bastante comum entre os adultos em reabilitagdo o retorno e
conclusao do ensino. Esta demanda também é acompanhada pela pedagogia
gue busca, junto com estes usuarios, identificar as principais formas de garantir

€SSe acCesso;

“Eu consigo ler super ampliado. Se ampliar bem uma letra eu consigo ler, mas ai
guando, se caso eu vier a hdo enxergar mais vou ter que partir para o Braille, ou
para o audio.” (Vera)

- intervencgdo precoce: é o atendimento realizado com criancas de 0 a 3
anos pela fisioterapia, psicologia e servico social, direcionado também para a
familia. Busca-se trabalhar o desenvolvimento fisico, psiquico e motor da crianca
com deficiéncia visual e é realizado acompanhamento da familia com psicologia
e servigo social, pois comumente eles se encontram em um processo de luto e

nao aceitacdo para lidar com uma situacao ainda desconhecida;

- fisioterapia: o atendimento na fisioterapia contribui para melhor postura
e equilibrio do corpo que ficam afetados com a perda visual, desta maneira o
usuério podera ter mais ganhos na area de mobilidade. A equipe de fisioterapia
também realiza um grupo de consciéncia corporal, com o apoio da psicologia e
da area de mobilidade que trabalham a localizacdo espacial, a percepgédo do

corpo, as mudancas sofridas e o reconhecimento do eu fisico sem a viséo;

- servigo social: os usuarios realizam periodicamente acompanhamento
com servico social que trabalha orientacdes sobre direitos sociais, bem como
acompanha o desenvolvimento do usuario no processo de reabilitacéo,
identificando possiveis demandas ainda ndo trabalhadas. O servigo social
também acompanha o acesso deste usuario as outras politicas, como saude,
educacado e assisténcia, realizando encaminhamentos e intervencdes quando
necessario. O Servico Social participa ainda das oficinas de empregabilidade dos
cursos realizados na Fundacgédo Dorina. O trabalho detalhado do servigo social
no processo de reabilitacdo serd apresentado no tdpico a seguir desta

dissertacao.
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- grupo de direitos e oficinas de cidadania: este trabalho é realizado em
conjunto pelo servigo social e pela psicologia. O grupo de direitos trabalha temas
definidos por periodos determinados e tem como objetivos o desenvolvimento
de “uma cultura politica ético/lemancipatéria na qual haja a nocédo de
pertencimento da coisa publica e em que o cidadéo seja um individuo portador
de direitos e deveres” (GOHN, 2005, p.105). A partir dos temas trabalhados no
grupo de direitos, é realizada periodicamente uma oficina de cidadania, na qual
0S proprios usuarios que participaram das discussdes anteriores elaboram a
tematica e coordenam o encontro com 0s demais usuarios da Fundagé&o Dorina.
Sao trabalhados temas como: politicas sociais, direitos das pessoas com
deficiéncia, violéncia contra pessoas com deficiéncia, alcool e droga, entre
outros, de acordo com os interesses dos sujeitos participantes. S&o ainda
realizadas visitas de acordo com os temas tratados no momento, tendo sido ja
realizadas visitas ao Memorial da Resisténcia, participagdo em audiéncias

publicas, entre outros;

- orientacdo vocacional e orientacdo de carreira: Ssao grupos
desenvolvidos pela psicologia, sendo a orientacao vocacional direcionada para
jovens com deficiéncia visual em processo de descoberta dos interesses
profissionais e 0 grupo de orientacao de carreira direcionado para adultos que ja
tinham uma identidade profissional e com a perda da visdo na fase adulta

buscam novas formas de inclusdo no mercado de trabalho;

- cursos profissionalizantes: atualmente a Fundacéo Dorina realiza cursos
de informatica, rotinas administrativas e massoterapia. Todos eles sédo
acompanhados pelos professores especializados e pelo Servico Social que, em
parceria com profissional de éareas distintas, realizam as oficinas de
empregabilidade. O grande diferencial do curso sédo as oficinas, que totalizam
1/3 da carga horaria e tem como objetivo preparar os jovens e adultos para
inclusdo no mercado de trabalho. Nas oficinas sdo abordados temas como
preconceito no mercado de trabalho, trabalho em equipe, empatia,
empreendedorismo, reconhecimento das potencialidades e dificuldades, bullying
e outras demandas especificas apresentadas por cada turma. Os cursos visam
a inclusdo no mercado de trabalho destes profissionais agora mais preparados

para lidar com as adversidades. No desenvolvimento do curso sao realizadas
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palestras com profissionais renomados no campo da deficiéncia visual, bem

como estagios praticos na area de atuacao;

- Incluséo digital: realizada por professores especializados em informatica
e com oficinas mensais com 0 Servigo Social, visam a inclusdo de adultos e
idosos através da tecnologia. Este trabalho permite aos usuarios, principalmente
idosos, se relacionarem com o mundo através do computador e a descobrirem

novas possibilidades de incluséo;

- atividades culturais: sao realizadas periodicamente atividades culturais,
como a ida a shows, teatros, centros culturais e outros, tendo como objetivo o
reconhecimento da cidade e também de seu territorio. Estimula-se o uso dos
equipamentos sociais da cidade, demonstrando assim a possibilidade de estar
em contato com outros sujeitos sem deficiéncia, bem como se beneficiar de

recursos de acessibilidade, como a audiodescricao.

Em geral, o trabalho realizado busca fortalecer as pessoas com
deficiéncia visual, resgatar sua autonomia e independéncia e, nos casos de

criangas e jovens, contribuir para o desenvolvimento pleno.

O que percebemos na Fundacgéao Dorina Nowill € um ambiente acolhedor,
preparado para receber as pessoas com deficiéncia, desde sua estrutura fisica,
até as equipes de atendimento, porém, cabe destacar que o atendimento na
Fundacao Dorina é apenas uma parte do cotidiano do sujeito: ao mesmo tempo
em que ele faz parte de um servico de apoio de incluséo, ele vivencia, no dia-a-

dia, todas as dificuldades relacionadas a deficiéncia visual.

Ha uma riqgueza no universo de atendimento do servico em virtude de
serem atendidas todas as faixas etarias com ac¢fes especificas para cada uma
delas. Neste sentido, temos diante de n6s um campo inesgotavel para o

conhecimento desta populacdo com deficiéncia visual.

e O SERVICO SOCIAL

E é neste campo tao fértil que tem grande importancia o trabalho do
Servigco Social. Conforme consta em processo formalizado da atuacdo do

assistente social na entidade, o objetivo deste profissional é contribuir para o
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fortalecimento dos sujeitos como protagonistas e transformadores de sua
realidade social, com a finalidade de proporcionar autonomia, inclusao social e
melhoria na qualidade de vida, atuando com o respaldo das politicas publicas
protetivas de saude, educacgdo, assisténcia social e da politica da pessoa com
deficiéncia. Tem ainda papel fundamental no processo de defesa e garantia de
direitos sociais das pessoas com deficiéncia visual e sua familia. Consta,
também, no processo o cuidado em garantir o trabalho do usuério como um todo,
como membro de uma familia, como participante de grupos de referéncia, com
seus valores e suas potencialidades, contribuindo para o seu desenvolvimento

social, profissional e pessoal.

A sistematizacdo do processo de trabalho do Servigco Social dentro do
Servigo de Apoio a Inclusédo da Fundacao Dorina foi realizada ha pouco mais de
01 ano, pelos assistentes sociais que compde a equipe multidisciplinar, tendo
como bases a préatica cotidiana e a reflexdo sobre ela. Esta acéo foi facilitada,
pois sendo a Fundacdo Dorina Nowill uma ONG ela € um campo de grande
possibilidade: “o ndo constrangimento de burocracias possibilita que as
inovagdes sejam experimentadas sem medo. Cada comunidade atendida torna-

se um laboratorio experimental de interagédo social.” (GOHN, 2005, p.98)

O processo de trabalho dos assistentes sociais foi desenhado a partir da
divisdo em 04 grandes eixos, sao eles: acolhimento, processos, encerramento e

representacoes, todos abaixo apresentados:

- Acolhimento: momento em que é realizado o primeiro atendimento e
acolhido o usuério e seu familiar, como citado anteriormente. E feita a avaliagcéo
deste usudrio, identificando suas demandas, se poderao ser trabalhadas pela
Instituicdo e elaborada em conjunto com o usuario a proposta inicial de
atendimento. O Servico Social € responsavel também pelo encontro que
apresenta os direitos das pessoas com deficiéncia visual, para os participantes
do Grupo Acolhimento. O objetivo da atuacéo do assistente social nesta etapa
do processo de atendimento é acolher, sensibilizar a familia da importancia de
sua participacéo no processo, fortalecer este sujeito a partir de sua participacéo
ativa na construcdo de seu programa de atendimento, orientar sobre beneficios

e direitos e garantir condi¢cdes de continuidade do atendimento.
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Para a realizacdo deste trabalho torna-se necessario conhecimento
basico sobre as patologias que causam a deficiéncia visual, conhecimento da
rede sécio assistencial, conhecimento aprofundado de todas as atividades da
Fundacédo Dorina Nowill para Cegos, escuta atenta, visdo sistémica do usuério

e de sua familia, organizacéo, pro-atividade e dinamismo.

“Em um atendimento inicial de um usuério com deficiéncia visual falamos sobre o
uso da bengala. O usudrio nos questionou sobre a diferenca dos modelos e,
entdo, lhe dissemos que preferiamos a bengala de roller, pois facilita a
identificacdo de obstaculos e realiza um maior rastreamento do caminho. Ele,
intrigado, nos questionou se nés também éramos deficientes visuais. Lhe
respondemos que ndo, mas que ja haviamos feito algumas aulas de mobilidade.
A partir desse momento formou-se um grande vinculo, e o usuario relatou ter se
sentido acolhido, compreendido e respeitado em suas dificuldades.” 1*

Atuar no atendimento inicial dos usuarios da Fundac&o Dorina € um
grande desafio e uma grande possibilidade de adquirir maior conhecimento e
desenvolvimento. A maior parte dos usudrios encaminhados para o Servico
Social desconhece o que a Fundacdo oferece e muitos deles acreditam que
ainda existam tratamentos que possam recuperar sua visdo. Por muitas vezes,
cabe ao Servi¢o Social informar as condi¢des de sua visao para o usuario, dai
ser fundamental uma compreenséo das patologias que causam a deficiéncia
visual. A fase inicial requer que o profissional tenha o olhar para além da
deficiéncia e busque compreender todo o processo de desconstrucédo que este
sujeito vivencia, como a perda de sonhos, de atividades que desenvolvia, de
reconhecimento, de esperanca e a partir dessa realidade, tracar junto com o
usuario uma nova perspectiva. Neste momento o Servi¢o Social tem uma grande
responsabilidade, pois tem diante de si um sujeito fragil e vulneravel e, através
deste primeiro atendimento, ele pode se sentir motivado a retornar ou entéo
acreditar definitivamente que o mundo ndo tem mais lugar para ele e que as
barreiras sdo infinitamente maiores que a possibilidade. Esse € o primeiro
momento em que passa a ser trabalhada a inclusédo social deste sujeito dentro
do programa de reabilitacdo. Trata-se de uma construcdo desafiadora, em que
€ necessario ter presente ndo s6 a dimensao objetiva mas, especialmente, a

subjetiva.

11 Relato de uma experiéncia profissional da pesquisadora, em atendimento inicial com usuério da
Fundagdo Dorina Nowill para Cegos em 2014.
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- Processos: concluida a etapa de acolhimento, os usuarios sao
encaminhados para os processos de atendimento nas atividades ja descritas de
acordo com seu perfil e demandas. O assistente social, que ja formou um vinculo
com o usuario na primeira etapa do atendimento, permanece acompanhando
todo o processo através de atendimentos individuais peridédicos com a pessoa
com deficiéncia e a familia. O assistente social serd um ponto de referéncia para
0 usuario ao longo de todo o periodo de atendimento, realizara junto a equipe 0s
planos de interven¢des individuais, participard ativamente das reunibes de
discusséo e estudos de caso, identificara outras demandas que ainda precisam
ser trabalhadas dentro e fora da instituicdo e fard o acompanhamento dos
encaminhamentos realizados. E parte, ainda, da atuacdo do assistente social
dentro do processo trabalhar com os usuérios, coordenar e acompanhar 0s
grupos de direitos e oficinas de cidadania, desenvolver oficinas de
empregabilidade nos cursos profissionalizantes, realizar visitas e reunides
escolares, orientar sobre direitos e beneficios, orientar sobre mercado de
trabalho e capacitacdo profissional, orientar sobre legislacdo e realizar

atendimentos conjuntos com outros profissionais, entre outros.

Todas estas agdes tém como objetivos contribuir para a incluséo escolar,
social e profissional dos sujeitos, contribuir para o desenvolvimento e/ou resgate
da autonomia e independéncia, fortalecer o sentimento de pertencimento e
resgate do papel do sujeito na sociedade, fortalecer os vinculos familiares e

favorecer a inclusao social.

Para realizacdo deste trabalho é importante que o profissional ndo foque
apenas no sujeito com deficiéncia visual, mas amplie seu olhar e sua atuacéo
para a familia, ambiente escolar e de trabalho, comunidade e politicas publicas
protetivas e outros vinculos ja estabelecidos. E um trabalho que precisa ser
realizado com o olhar voltado para fora, para a sociedade, para a incluséo deste
sujeito. Ha um limite bastante ténue na realizacdo deste trabalho, ele pode ser
realizado de tal maneira que 0 sujeito sinta-se tao seguro dentro da Instituicdo
gue gueira permanecer em atendimento por tempo muito superior ao hecessario
(criando uma relacéo de dependéncia) ou, entdo, ele contribui para que o sujeito
sinta-se tdo autdbnomo e fortalecido, a ponto de perceber que ndo precisa mais

dos atendimentos da Fundacao e que ele faz parte da sociedade, sendo esse 0
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grande obijetivo e o grande desafio deste trabalho. Para alcancar este resultado
percebemos que a postura do profissional, 0 modo como ele alimenta essa

relacdo, é por vezes determinante.

- Encerramento: concluido todo o processo de atendimento, € planejado
entre a equipe multidisciplinar o processo de encerramento deste sujeito na
instituicdo. E feita uma reunifo prévia de alinhamento do caso e posteriormente
um atendimento com o Servico Social, no qual sédo observadas as expectativas,
0s ganhos, os desejos, 0s objetivos que este usudrio alcancou ao término do
processo, bem como seus limites. Neste momento também séo trabalhados os
novos planos de vida. Sao feitas orientacbes e encaminhamentos quando
necessario. Trata-se de uma etapa importante do processo, porém nao pode ser
compreendida como resultado do trabalho desenvolvido, pois € agora que este
sujeito rompera o vinculo com o servico e passara a enfrentar sozinho as
barreiras do dia-a-dia. O que verificamos com frequéncia é que usuarios, apos
concluirem a reabilitagdo, retornam para algum atendimento de “reciclagem’,
onde refazem técnicas anteriormente trabalhadas, tendo agora como parametro,

as dificuldades encontradas no cotidiano.

O atendimento de encerramento costuma ser um momento muito rico para
0 usuério, para a familia e para o profissional do Servico Social que pode
acompanha-lo desde o primeiro atendimento, pois € realizado um levantamento
das expectativas e demandas iniciais e sao avaliados os avangos, sempre

presentes e tao significativos.

- Representacdo: a representacdo se da pela participacdo regular dos
assistentes sociais em Foruns, Conselhos, Palestras, Eventos, Workshops,
Seminarios e outros eventos e espacos de reflexdo sobre a inclusao de pessoas
com deficiéncia. O objetivo desta acdo € o desenvolvimento constante dos
profissionais que posteriormente compartiham com os outros membros da
equipe as experiéncias vividas, buscando incorpora-las no cotidiano profissional.
Além disso, que possam contribuir com o desenvolvimento de politicas publicas
protetivas que atendam as necessidades destes sujeitos.

Em sintese, o trabalho realizado pelo servico social € bastante rico e
campo fértil, com diferentes sujeitos, em diferentes condi¢des, o que requer do
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profissional conhecimentos especificos, flexibilidade, empatia e sensibilidade,
profissionalismo, humanidade e o desenvolvimento de um trabalho

interdisciplinar.

“A interdisciplinaridade é compreendida como um processo de desenvolvimento
de uma postura profissional que viabilize um olhar ampliado das especificidades
gque se conjugam no ambito das profissdes, através de equipes
multiprofissionais, visando integrar saberes e praticas voltados a construcéo de
novas possibilidades de pensar e agir (MIOTO; NOGUEIRA, 2006, p.6-7)

O trabalho do Servigo Social na Fundagédo Dorina Nowill, por vezes se
funde ao trabalho de outros profissionais, de maneira que se rompem as lacunas
entre profissionais e se unificam os saberes. Contribui para a visdo do sujeito
como um todo e para a execucdo de um trabalho com melhores resultados,
conforme pode ser observado em algumas atividades, como por exemplo, o
Grupo de Direitos, que € coordenado por uma assistente social e uma psicéloga,
sendo que ambas tem o mesmo papel na formulacéo, conducéo e discussao das

atividades, somando saberes que se complementam.

A pratica realizada requer o trabalho de diversos profissionais e a
associacao de diversos saberes. Exige ainda uma qualificagdo diferenciada do
profissional que vai além da proposta curricular trabalhada em graduacéo.
Entretanto,

“dadas as condi¢bes de trabalho intermitentes, a qualificagcdo ocorre
principalmente, do ponto de vista empirico, do saber fazer, da
aprendizagem no préprio trabalho de campo. Mas, a qualificagdo ndo pode
ser reduzida a um processo empirico-experimentalista. Profissionais com
viséo critica, conhecimento da realidade, valores éticos transformadores,

tem de aliarem & pratica um processo reflexivo, que usualmente nao
ocorre na correria do cotidiano” (GOHN, 2005, p.98).

A auséncia deste processo contribui para o enfraguecimento do trabalho
realizado e a perda de oportunidade de compartilhar conhecimentos e agregar

novas praticas, novos valores.

E importante no processo reflexivo a continua comunicagio
interinstitucional entre assistentes sociais de organizacbes que também
trabalham com pessoas com deficiéncia, porém, dentro da profissdo como um

todo, sobretudo no campo académico, ha pouco espaco para esta discusséo.
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Para maior aproximacao ao tema, realizamos um levantamento de artigos,
dissertacOes e teses que tivessem como objeto a incluséo social das pessoas
com deficiéncia visual. Estabelecemos como base de dados, o banco de
dissertacOes e teses da CAPES e as publicagbes dos ultimos 10 anos das
revistas: Servico Social e Sociedade, Katalysis e Ser Social, todas estas

publicacdes destinadas a assuntos da Politica Social, do Servigo Social e areas

afins.
Quadro das Publicagdes 2010-2015
_— Area do N
Ano Publicagio Fonte i Titulo Autor
Conhecimento
Tese de doutorado em Servigo . . . . . CARVALHO, Clarissa
2010 i PUC 580 Paulo  [Servigo Social Avida das pessoas cegas em Aracaju
Social Andrade
Dissertacdo de mestrado Universidade . . .
L L o 3 L Autonomia pessoas e solcial das pessoas com ACIEM, Tania
2011 |académico em distdrbios do Preshiteriana Salde e bioldgicas . A . )
. ) deficiéncia visual apds a reabilitagdo Medeiros
desenvolvimento Mackenzie
PAULING, Ana
Dissertacdo de mestra académico |Universidade ) L Qualidade de vida de pessoas com deficiéncia o o
2011 . . ) Salde e bioldgicas | Cristina de Oliveira
em ciéncias de salde Cruzeiro do Sul visual
Borba
3 . Servigos de Protecdo Social a pessoa com .
Dissertacdo de mestrado . . . L A . ARAUIO, Emilene
2012 L A . PUC 580 Paulo  [Servigo Social deficiéncia visual: para além do Beneficio de o
académico em Servigo Social . . Oliveira
Prestacdo Continuada - BPC
Universidade
Dissertagdo de mestrado . Qualidade de vida de adultos com deficiéncia .
2012 L . Federal de Santa|Educacdo Fisica | L SCHERER, Roger Lima
académico em educacdo fisica ) visual da grande Florianapolis
Catarina
) . Revista . . Minimo social e igualdade: deficiéncia, pericia e
2012 |Artigo tema livre . Servigo Social . N N SILVA, J.LO.; DINIZ, D.
Katalysis beneficio assistencial na LOAS
. R o L SENNA, M.C.;
Revista Ser R R Protecdo Social 8 pessoa com deficiéncia no
2013 |Debate . Servigo Social o . LOBATTO, LV.C;
Social - UNB Brasil pds-constituinte
ANDRADE, LD
L Revista Ser . . Protecdo Social 8 pessoa com deficiéncia no .
2013 |Debate réplica . servigo Social T . SPOSATI, Aldaiza
Social - UNB Brasil pos-constituinte
L Revista Ser . . Protecdo Social 8 pessoa com deficiéncia no ZUCCO, Luciana
2013 |Debate réplica . servigo Social N . A
Social - UNB Brasil pds-constituinte Patricia
. . o L SENNA, M.C.;
. Revista Ser R R Protecdo Social a pessoa com deficiéncia no
2013 |Depate tréplica ) Servigo Social N o LOBATTO, LV.C.;
Social - UNB Brasil pos-constituinte
ANDRADE, LD

Na area do Servi¢co Social encontramos uma tese de doutorado, de 2010,
da PUC SP e uma dissertacdo de mestrado, de 2012 da mesma universidade;
um artigo de tema livre da Revista Katalysis também de 2012 e um artigo na
Revista Ser Social de 2013, com duas réplicas e uma tréplica referentes a este
mesmo artigo. Conforme observa Zucco (2013), este fato revela “a escassez da
producdo bibliografica sobre deficiéncia e particularmente sua relacdo com a
politica de assisténcia social no ambito social” (p.1). Sabemos que a area da
deficiéncia € um fértil campo de trabalho do assistente social, entretanto, sédo
poucos os estudos e publicacOes referentes a esta tematica produzidos pelo
Servigo Social. Desta maneira, ndo apenas a deficiéncia, mas também o proprio

trabalho do assistente social neste campo é pouco visivel.
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Diniz (2007) afirma que “mesmo depois de quase trinta anos do modelo
social, poucos sao os cientistas sociais que se dedicam ao tema da deficiéncia”
(p.77), ainda que “atualmente, com a protecdo dos direitos humanos, os
deficientes se anunciam sob o signo da pluralidade e da diversidade de estilos
de vida. E nesse novo marco tedrico e politico que o tema da deficiéncia
assumira a centralidade da agenda das politicas sociais e de prote¢éo social das

proximas décadas.” (p.79). Mas, sera& mesmo?

De todo modo, a problematica da deficiéncia no &mbito do Servigo Social
e das politicas sociais precisa de refor¢co e do incentivo de reflexdes uma vez
gue tantos profissionais atuam com esta populacéo objetivando a inclusédo social.
A maior parte destes profissionais esta inserida em ONGs que sao as maiores
realizadoras do trabalho de reabilitacdo com pessoas com deficiéncia,
entretanto, o que se observa € que, como afirma Gohn (2005), a maior parte dos
estudos que existem sobre o trabalho das ONG’s, trata de estudos realizados
por professores e pesquisadores das universidades, que também sdo membros
dessas ONGs (p.101), por isso ha uma grande preocupacdo destes
conhecimentos superarem apenas uma descricdo do trabalho realizado. Seria
importante um passo maior articulando a experiéncia com outros conhecimentos,
com uma postura critica dos pesquisadores, de maneira a recriar novas
propostas e alternativas de atuacéo e de condicao politico-social, contribuindo,
assim, para o crescimento e maior visibilidade desta tematica dentro do Servico

Social.

Gohn (2005) também nos lembra que “a possibilidade de produgéo de
conhecimentos universalizantes é pequena: a preocupacdo com 0 registro e
sistematizacao das experiéncias s6 existe em funcao dos relatérios que devem
ser apresentados aos agentes financiadores dos projetos. A oralidade
predomina.” (p. 97) Com a oralidade temos certo aligeiramento de
conhecimentos e experiéncias entre profissionais da mesma area mas sem um

aprofundamento e uma sistematizagdo mais densa do conhecimento produzido.

Como dito no poema de Otto Lara Resende: “de tanto ver, a gente
banaliza o olhar... vé ndo vendo”. O cotidiano profissional por vezes nos aliena
de tal maneira, que deixamos de realizar analises criticas, como coloca o autor;

ficamos “cegos” diante da realidade, reproduzindo as mesmas praticas
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incessantemente, mantendo no dizer de Morin (2000) a manutencdo de uma
inteligéncia cega.
“Torna-se urgente pensar que o desempenho profissional depende de
uma producao tedrica que dé sustentabilidade as a¢6es profissionais, que
aumente a capacidade e o poder argumentativo dos assistentes sociais

para que possam marcar a contribuicAo do Servigo Social (MIOTO;
NOGUEIRA, 2009, p.233).

A atuacgdo do Servico Social na area da deficiéncia, mesmo que existente
h& muitas décadas, ainda tem um grande caminho para avancar, desprendendo-
se de praticas que tendem a um fim em si mesma para, entdo, superar as
“cegueiras” € necessario articular as praticas e saberes ao contexto politico-
econbmico, aos marcos teoricos, agregando conhecimentos de outras
profissdes. E o conhecimento que vai possibilitar maior seguranca e uma pratica

profissional mais qualificada.
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CAPITULO II

SAINDO DA ESCURIDAO

“Aqueles que superam um trauma muitas vezes experimentam uma
impressao de sursis que multiplica o gosto da felicidade e o prazer de

viver o que ainda é possivel.”

(Boris Cyrunilk, Falar de amor a beira do abismo)

“A gente tem que fazer o que o coracdo mandar, porque a vida € muito curta. Os
deficientes tém um limite, a gente ndo faz tudo correndo, entéo a gente tem que
aproveitar o que é bom para a gente.” (IZABEL)

“A minha vida melhorou muito, minha percepcéo de vida melhorou 100 %, e agora
eu tenho um objetivo para seguir, agora eu quero uma coisa e vou atras, e se eu
tivesse enxergando talvez eu nao faria nada disso, ndo estaria fazendo, so estaria
trabalhando, ndo estava nem ai para nada, so trabalhar e ganhar dinheiro, 0 meu
sonho, eu, a minha vida, estariam em segundo plano.” (Vera)

Para realizar a pesquisa sobre a inclusdo social de pessoas com
deficiéncia visual ndo é suficiente o estudo bibliografico, analises das politicas
publicas protetivas ou de relatos do pesquisador sobre sua pratica no processo
de reabilitacdo de pessoas com deficiéncia. Como dizem os movimentos sociais
de pessoas com deficiéncia em todo o mundo: “Nada sobre nds, sem nés!”
Assim, a grande alma deste trabalho estéd nas entrevistas que foram realizadas

como instrumento desta pesquisa e no contetdo que elas nos revelaram.

Como anteriormente apresentado no processo metodoldgico, foi definido
como local de pesquisa a Fundacao Dorina Nowill para Cegos e escolhidos 03
usuarios em fase final de reabilitacdo, representativos de outros casos da
instituicao.

Trechos dos depoimentos estardo presentes ao longo de todo trabalho,
agregando a cada ponto discutido, um contexto e vida. Em especial, iremos
apresentar as falas através de algumas categorias encontradas nos discursos

dos sujeitos.

e Perdia Visao



50

“Atualmente tenho 32 anos, sou fotografo e também fago consultoria na area de
alta performance. Perdi a visdo em maio de 2012 causado por um glaucoma
avancado que afetou o olho esquerdo devido a uma escavacdo do nervo 6ptico,
tive uma perda significativa de visdo devido ao descolamento de retina do olho
esquerdo que hoje tenho uma percepgdo minima de luz, o que me ajuda um
pouco.” (Marcos)

“Meu nome é Vera Lucia dos Santos, eu tenho 37 anos, tenho 02 filhos, uma de
20 e um de 14, eu nasci com a toxoplasmose, mas s6 descobri quando eu tinha
17 anos, quando eu tive a minha filha. Trés meses depois eu fiquei doente do olho,
fui no médico e ele falou que era por causa de uma doenca de gato, até entdo eu
nunca soube que era toxoplasmose, depois que eu fui pesquisar e ver. Ai ja perdi
um pouquinho da visdo. Ai cinco anos depois deu de novo, perdi mais um pouco,
depois mais quatro anos e meio deu de novo, depois de novo e depois de novo,
em um intervalo de quatro anos e meio. E a Ultima foi dia 01/07/2014, tem um ano
e dois meses, que eu estou com a visdo quase que zerada, € pouca, mas se der
de novo eu perco tudo e fico cega total.” (Vera)

“Meu nome € lIzabel, tenho 61 anos e tenho baixa viséo. Eu descobri quando tinha
sete anos na escola, que eu ndo conseguia pegar as coisas na lousa, a professora
falou que eu precisava ir no oculista e como eu fazia tratamento com pediatra ela
arrumou uma escola e eu consegui fazer muitas coisas, eu ainda conseguia ler e
escrever. Atualmente eu s6 consigo escrever, ler eu nédo leio nada, porque vai
diminuindo a vista. Eu sei que cada vez eu vou perder mais, 0 médico ja falou para
mim.” (Izabel)

Séo integrantes da pesquisa Marcos, Vera e lzabel. Tratam-se de
pessoas em diferentes faixas etarias, com diferentes diagnosticos da perda
visual e diferentes acuidades visuais. A primeira categoria claramente

identificada em seus relatos foi a perda da viséo.

Dois dos nossos sujeitos, Vera e lzabel, nasceram com a baixa visao,
porém os diagnosticos vieram posteriormente: Vera ja na adolescéncia e 1zabel
ainda crianca. As dificuldades relacionadas a baixa visdo ja eram sentidas,

porém ainda ndo haviam sido identificadas.

Izabel, assim como inimeras criancas, apresentou dificuldades na escola,
ndo conseguindo acompanhar lices na lousa, foi entdo encaminhada para um
oftalmologista que identificando a dificuldade visual, a encaminhou para uma
escola especial, com outras criancas com deficiéncia. H4 algumas décadas essa
era uma prética bastante comum. As limitacdes das crian¢cas com deficiéncia as
impediam de serem aceitas para estudar com os demais, eram, entdo,
encaminhadas para escolas especiais mantendo-se segregadas com outras

criancas que também apresentavam diversas deficiéncias.
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“Estudei até a 82 série em escola de deficiente, tinha gente doida da cabeca,
deficientes, pessoas mongoloides, com todas as deficiéncias mesmo.” (Izabel)

A doenca de Vera ja dava sinais desde a infancia, porém, devido a

auséncia de recursos e poucas informacgdes, o problema foi ignorado,

“Eu parei de estudar quando eu tinha 13 anos, porque eu usava 6culos muito
fundo, dava muita dor de cabeca, eu mais faltava do que ia. Ai minha mée me tirou
da escola, me “tacou” em casa de familia, comecei a trabalhar, depois fui morar
com o pai da minha filha, enfim, ai nunca mais voltei para a escola.” (Vera)

Assim como grande parte dos brasileiros, a falta de informacéao sobre as
doencas oculares e de acesso aos tratamentos e recursos possiveis foram
determinantes para o desdobramento da histéria de vida de Vera. Interrompeu
seus estudos por causa das dificuldades que encontrava e passou a trabalhar

desde cedo para compor a renda familiar.

Vera faz parte de uma grande porcentagem de pessoas com deficiéncia
gue desconhecem seu quadro clinico e, consequentemente, todos 0S recursos
gue poderiam beneficid-la. A baixa visdo ainda é uma deficiéncia invisivel,
dificilmente reconhecida na infancia e as criangcas com dificuldades na escola
sdo comumente associadas a pregui¢osas ou, ainda, com déficits intelectuais. A
auséncia de tratamento pode vir a agravar a condicdo de saude e dificultar o
desenvolvimento educacional e social destas criangcas. Como mencionamos
anteriormente, segundo a OMS, 80% dos casos de deficiéncia visual tem causas
evitaveis e a maior parte dos casos (90%) se encontram em paises
subdesenvolvidos ou em desenvolvimento. No caso da toxoplasmose é
fundamental o acompanhamento pré-natal das gestantes, hoje em dia ja incluido
exames que identificam a patologia. Vera, se atendida ainda crianga, poderia ter
se beneficiado de recursos Opticos que Ihe auxiliariam na fase escolar e de
apoios especializados como pedagogia e psicologia que possibilitariam enfrentar

dificuldades com maior seguranca.

Atualmente, o processo de perda visual em criancas e jovens deve ser
acompanhado e analisado considerando alguns fatores: o momento em que
ocorreu a perda; a patologia que causou a deficiéncia e o grau de limitacdo que
ocasionou; a estabilidade da perda visual, pois h4 doencas estaveis e outras

progressivas (como no caso de Vera e lzabel); possibilidades de tratamento;
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repercussfes sociais e psicoldgicas; dificuldades que a perda da visédo trouxe
para a rotina; recursos sociais, familiares e redes de apoio (DEFENDI, LIMA e
LOBATO, 2008, p.10-11). Todos esses fatores, quando identificados e
trabalhados por um servico e equipe especializados, contribuem para o

enfrentamento das dificuldades apos a perda da visao.

Apesar de lIzabel ter sido identificada com baixa visdo ainda crianga, a
Gnica providéncia tomada foi seu ingresso em escola especial, o restante do
tempo permaneceu no ambiente doméstico em companhia da méae, sem

movimentos para que alcangasse autonomia.

No caso de Vera havia a dificuldade na aprendizagem desde a infancia,
mas sem associacdo a deficiéncia visual. Foi diagnosticada apenas com 17
anos. Como a baixa visdo ainda Ihe permitia realizar atividades comuns, como

trabalhar, ndo houve procura por atendimento ou apoio especifico.

Vera e lzabel tiveram limitadas suas relacfes sociais, interferindo assim
no seu processo de socializacdo e desenvolvimento. Ambas apresentaram piora
progressiva de visdo, impactando diretamente a realizacao de atividades diarias,
privando-as de independéncia.

Processo semelhante ocorreu com Marcos que, aos 29 anos, sentiu de
repente a perda da visdo, permanecendo impedido de realizar o trabalho de

fotégrafo do qual tanto gostava.

Marcos faz parte dos 10% de pessoas que, segundo as estatisticas da
OMS (2007), perdem a visdo em razdo de glaucoma, a terceira causa mais
comum. Em seu caso houve um agravamento da perda em razao da associacéo
do glaucoma ao descolamento da retina, parte da estrutura do olho responsavel

pela formagé&o de imagens.

Os trés passaram pelo trauma da perda da visdo em diferentes momentos
de suas vidas e, por terem baixa visdo, ainda vivem a inseguranca e o medo de

ficar cegos.

“Eu sei que cada vez eu vou perder mais, 0 médico j& falou para mim, eu faco
tratamento no Hospital das Clinicas, na retina, vou duas vezes por ano. Eu faco
tratamento na retina, pinga colirio, ele fala como esta, o que eu estou sentindo,
guando precisa ele da um colirio, porque dizem que surgiu uma cura, mas esta la
nos Estados Unidos, e até chegar aqui s&o outros quinhentos.” (Izabel)
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“E a ultima (piora da visao) foi agora dia 01/07/2014, tem um ano e dois meses,
gue eu estou com a visdo quase que zerada, € pouca, mas se der de novo eu
perco tudo e fico cega total.” (Vera)

“Eu tenho visdo subnormal: de um olho eu ndo enxergo nada e do outro eu vejo
vulto. Entdo, para a medicina isto também consta como cegueira.” (Marcos)

A perda da viséo transforma as formas de ver e de se relacionar com o
mundo. A visdo que era o referencial em grande parte das situacdes do cotidiano,
deixa de existir. O sujeito passa a conviver com obsticulos até entdo
inexistentes, tais como: dificuldade de locomogéo; dependéncia do outro;
sentimento de exposicdo diante do entorno que néo se vé; medos; inseguranca,
reducdo de habilidades e capacidades basicas; mudancas nos relacionamentos;
dificuldades no trabalho; mudancas na dinamica familiar; reconhecimento da

propria identidade, entre outros.

“Atrapalhava muito quando eu queria ler, quando queria assistir, quando queria ir
para os lugares em algum endereco, ir para médico, eu ndo sabia ir sozinha.”
(Vera)

e Busca pela independéncia

A perda ou piora significativa da visdo, remete 0 sujeito a uma nova

realidade repleta de obstaculos e de sentimentos antes desconhecidos.
“Me sentia meio inseguro ainda que para mim era tudo novo, ter perdido a viséo,
no comecgco ndo me aceitei, ndo queria aceitar aquilo, me revoltei um pouco

também, ndo posso negar, foi um processo bem dificil, bem duro, bem doido.”
(Marcos)

Segundo a obra “Psicologia y Cegueira” de Gonzales (2003), as fases
sequenciais pos perda da visdo sdo: trauma fisico e social; negacao inicial;
recolhimento; depressado; reavaliacdo; enfrentamento e auto aceitacdo e

autoestima.
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“Vendo histérias de outros deficientes visuais que fizeram todo o processo (de
reabilitac@o) e conseguiram trabalhar, conseguiram ter uma vida social acessivel,
eu me vi diante de um questionamento: ou eu me fechava para o mundo, perdia
muitas oportunidades e infelizmente viraria uma cruz para a minha familia, ou, me
esforcaria, me superaria, tentaria me superar o maximo possivel e por
consequéncia me tornar uma pessoa como qualquer outra.” (Marcos)

“Eu falava para a minha mae, se ndo era para eu ficar curada é porque Deus néo
quis, eu aceitei a minha deficiéncia, quando era pequena eu fiquei um pouco
revoltada pensando: por que eu? O médico falou que era hereditério e eu perguntei
para a minha mae: por que eu? A minha mae nao soube explicar, nem ela e nem
minha tia, pode ser um problema da parte do meu pai. Entao foi assim, depois eu
vi que a deficiéncia antigamente me revoltava, porque eu derrubava as coisas,
ficava nervosa, mas agora eu sei que ndo adianta, eu tenho que aceitar, eu
coloquei na minha cabeca: eu sou assim, eu tenho que aceitar, 0 que 0s outros
acham eu ndo estou nem ai, eu penso assim, eu tenho que gostar de mim.”
(Izabel)

A pessoa que teve a perda visual passa a encontrar obstaculos em

pequenas coisas do dia-a-dia,

“Eu ndo sabia ir sozinha. Saber eu até saberia o lugar, mas ir sem a visdo néo
tinha como, ai eu dependia da minha mée, ou entdo do meu filho para me
acompanhar, ai eles teriam que me levar no endereco, até eu ter a total
independéncia.” (Vera)

A independéncia na locomocéo, sobretudo para jovens, adultos e idosos
antes videntes independentes, se torna um grande obstaculo, ndo apenas fisico,
mas também com impacto emocional. Passa-se a depender de um guia vidente,
gue comumente ndo sabe como guia-lo adequadamente, reforcando o

sentimento de inseguranca e vulnerabilidade,

“No geral, em tudo, empresas, o brasileiro deveria ser, todas as empresas, todos
os tipos que vao lidar com pessoas assim como a gente, deveriam ser orientados
e ter um pré-treino, um treino assim: “olha, quando for chegar um deficiente visual
vocé tem que fazer assim, vocé ndo pode puxar pelo brago, vocé ndo pode pegar
a bengala da méao dele”. (Vera)

As dificuldades ndo estdo apenas nas pessoas com deficiéncia, também
estdo em toda a sociedade que desconhece a prépria deficiéncia e ndo sabe
como auxiliar estas pessoas, tornando atividades que deveriam ser simples,

ainda mais complexas.
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A dependéncia na locomoc¢ao em ambiente externo néo € a Unica barreira,
0 ambiente que normalmente nos é mais seguro, 0 domeéstico, também passa a

representar novos desafios,

“Eu tinha dificuldade para andar, coisas, por exemplo, fritura, limpar a casa, limpar
armario, passar roupa. Sou muito bagunceira. Algumas dificuldades eu ainda
tenho, varrer, por exemplo, a terapeuta ocupacional me ensinou, mas sempre fica
uma sujeira. Lavar a louca eu também ndo gosto muito.” (I1zabel)

“Como uma pessoa que € cega utiliza o sanitario? Ela tem que decorar o espaco
gue ela estd, a pessoa ndo pode tatear a bacia com a mao, ela vai sentir a porta,
abrir a porta, entrar, se virar para fechar a porta, trancar a porta e sentir o ambiente:
sentir onde esta a bacia, onde esta a pia, sentir onde esta o papel toalha, o
lavatério. Uma vez a pessoa fazendo isso ela pode fazer suas necessidades por
completo.” (Marcos)

“Quando eu fui comer no restaurante as pessoas vieram conversar comigo, foi
porque eu aprendi muitas coisas, aprendi a comer de garfo e faca, porque eu
comia, mas ndo sabia comer direito, cortar as coisas, agora mesmo no restaurante
eu corto sozinha.” (Izabel)

E comum um sentimento de impoténcia e incapacidade. A aparente perda
de capacidade faz com que o0 sujeito passe a se ver inicialmente como um peso
para a familia, como relatado por Marcos. Com a perda da viséo ele perdeu o
papel de jovem trabalhador, estudante, também provedor da casa em conjunto
com sua mae e por um periodo acreditou ter se tornado uma “cruz” para a familia,

passando muitos dias sem qualquer atividade.

“Muitas vezes, nesse processo, a sua propria capacidade de aprender e
de executar, entre outras, poderdo ser questionadas. A pessoa acredita-
se incapaz, desastrada, sem condi¢cBes de aprender. Isso ocorre com
muita frequéncia, sobretudo quando a perda visual é progressiva e
gradual.” (DEFENDI, LIMA e LOBO, 2008, p.20)

O sentimento de incapacidade e o descrédito também é bastante sentido
na relacéo ao trabalho. No caso de Marcos foi um problema maior, pois o0 aspecto

principal em sua profisséo era a visao.

“E a caminhada mais dificil ndo foi nem a mobilidade, eu acho que para mim o
mais dificil ndo foi nem a perda da viséo, foi o fato de pensar que eu néo podia
fazer aquilo que eu tanto amo fazer, que é a fotografia. Logico, se ndo fosse
possivel, infelizmente eu teria que me acostumar com essa ideia, como me
acostumei com o fato de ter perdido a visdo, mas com o passar do tempo eu tirava
foto de familiares, eu pedia para as pessoas ficarem na minha frente, apontava a
camera, apontava o zoom da camera, fazia todo um processo e as fotos saiam
perfeitas, e eu decidi por mim mesmo me aventurar a voltar. Légico, foi uma
caminhada muito dificil, € uma caminhada dura, uma caminhada de desconfianca,
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de incerteza, afinal ndo tem como a pessoa com deficiéncia visual tirar foto.”
(Marcos)

Vera, que vivia sozinha com os filhos, sendo a responséavel pela renda da
familia, também ndo conseguiu mais permanecer no trabalho a partir da piora da
viséo,

“Eu era baixa visdo, mas eu trabalhava e determinei que eu s6 ia parar de trabalhar
guando eu nao tivesse mais condicdo mesmo. Ai, depois que me deu agora de

novo (a piora da visdo), eu ndo tenho mais condicdo de trabalhar no que eu
trabalhava que era casa de familia, que exige muito disso, né?” (Vera)

Todos os obstaculos encontrados no cotidiano reforcam a condicdo de
exclusao destes sujeitos. Nao conseguiam mais lugar no mercado de trabalho,
permaneciam grande parte de seu tempo segregados em ambiente doméstico,
nao conseguiam sair de suas casas sem alguém para lhes guiar. Viveram o
sentimento de incapacidade, de impoténcia diante do mundo e deixaram de se

perceber como parte da sociedade.

Nos casos de Vera e Marcos, assim como de muitas pessoas com
deficiéncia visual que mantem uma atividade laborativa, a dificuldade de
continuar realizando o trabalho foi determinante para o reconhecimento da

deficiéncia e a decisdo por buscar ajuda, seja médica ou de reabilitacao.

Por vezes, outras situacdes exigem uma reestruturacdo da vida e podem
ser o gatilho para a busca de reabilitacdo. E o caso de Izabel, que cultivou o
desejo por ser independente a partir do momento que a mae, com quem vivia

desde criancga, foi vitima de um AVC e posteriormente veio a falecer.

“Quando minha mée teve derrame, porque era assim minha méae teve derrame e
minhas tias vinham com ma vontade, e eu falei: “mde me ensina a fazer as coisas.”
“Vocé nao vai conseguir,” “se eu ndo conseguir vocé me ensina a fazer comida, a
trocar bujdo, lampada.” (lIzabel)

“Al, depois que a minha mée teve derrame eu falei para o meu primo que eu queria
fazer uma coisa Util para mim, que era o que eu tinha que fazer. Falei que eu queria
fazer treinamento na rua, aprender a andar sozinha de énibus, tudo, e vocé sabe
gue eu consegui.” (Izabel)

Outro obstaculo refere-se ao questionamento sobre a prépria identidade:

“Quem eu sou? Como me vejo? Como acredito ser visto pelo outro? Quem eu
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era? Quem serei eu?” Essas perguntas levam a uma busca de sentido e de

ressignificacdo da prépria histéria e da propria vida. (DEFENDI, LIMA e LOBO,

2008, p.27)

“Tem uns que olham com pena, outros conversam com vocé, ficam curiosos,
perguntam se a gente consegue andar sozinho fazer as coisas.” (Izabel)

“Eu sou muito importante, eu quero respeito, eu exijo respeito, e eu pretendo fazer
por onde, fazer o melhor, entdo, eu quero fazer o melhor sempre que eu puder
para as pessoas respeitarem a minha dificuldade, respeitarem a minha limitacéo.”
(Vera)

Como alternativas para estas mudancas e tendo como maior objetivo a

conquista da independéncia, as pessoas com deficiéncia buscam se redescobrir

diante da nova realidade.

e Reabilitar

“Eu ingressei na Fundacdo Dorina em outubro do mesmo ano, de 2012, passei por
todo o processo de reabilitacdo, entrevista com a assistente social, entrevista com
a ortdptica, visto que infelizmente para mim nao havia nenhum recurso 6ptico, nem
de 6culos, nem de lente, entdo, posteriormente, eu iniciei minhas atividades em
novembro de 2012, comegando com um cronograma que ia das 9h00 da manha
até as 15h00 da tarde, passando por atividade de vida diaria, mobilidade,
fisioterapia, braille e psicologia.” (Marcos)

“Eu fui para a Fundacdo para me reabilitar, para aprender a ler de novo, a
mobilidade, a informatica, ai mudou tudo, eu tive que aprender tudo de novo.”
(Vera)

“Eu quando fui para Fundac¢éo Dorina ndo fazia nada. No comeco eu ndo gostava
da bengala, eu ndo suportava a bengala, eu ndo aceitava a bengala. Eu néo
gostava, nao sei dizer o que passava na minha cabeca. Mas desde que eu tive um
tombo mudou, a professora de mobilidade perguntou por que o meu joelho estava
machucado, eu disse que cai, ai ela perguntou se eu estava com a bengala, e eu
nao estava ndo. Depois daquele dia eu aceitei mais, eu falei, eu tenho que aceitar,
porque a bengala mostra pra gente, entdo desde aquele dia eu saio, vou para tudo
guanto é lugar com ela.” (Izabel)

A busca por um servico de reabilitagdo, ainda é o principal recurso para

os deficientes visuais que almejam maior independéncia em seu cotidiano. A

expectativa inicial, como colocado por Vera, € reaprender habilidades que

acreditam perdidas.
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O espaco da reabilitacdo torna-se um ambiente inclusivo para essas

pessoas, pois la elas se reconhecem como parte daquele contexto, como igual

aos outros. Ao mesmo tempo em que a reabilitacdo favorece o fortalecimento do

sujeito e 0 sentimento de pertencimento dentro de um grupo, tem como objetivo

direciona-lo para sentir-se incluido na sociedade, ainda que seja ela tao diversa

e excludente.

O momento da reabilitacdo permite o encontro com outras pessoas com

as quais se identifica a formacao de vinculos, transformando-se num lugar

seguro em que se pode crescer, aprender e rever sua prépria condi¢do.

“Com a ajuda dos profissionais, tanto da mobilidade quando da psicologia, a
psicologia me ajudou muito nessa parte, e o depoimento das pessoas também que
eu fui conhecendo, pessoas cegas, pessoas que tinham a mesma visdo subnormal
gue eu, depois eu entrei para a aula de informatica, conheci o professor que teve
muita paciéncia comigo, no comeco foi um pouquinho dificil ingressar na
informatica devido a coordenagao motora, mas eu agradego ao professor até hoje
pela paciéncia que ele teve. Me superei, conheci pessoas, pessoas que eu tenho
contato até hoje.” (Marcos)

“Em marco de 2014 eu, passado um ano e alguns meses eu tive alta de todos os
meus atendimentos, a psicologia entendeu que eu era apto ali, ja podia andar
sozinho, ja estava em um grau de aceitacdo muito bom, sempre tive a consciéncia
de aceitar ajuda, eu tive uma mobilidade na minha opinido excelente, até hoje eu
utilizo essa mobilidade no transporte publico, em banco, no manuseio de caixa
eletrdnico, o braille também me ajuda muito, e que por consequéncia, eu percebi
um dia que mesmo vendo vulto eu podia fotografar. Eu peguei uma camera que
eu tinha, um equipamento que eu tinha e eu comecei a clicar as coisas, sé pelo
som.” (Marcos)

O processo de reabilitacdo tem muita importancia, pois além de se

redescobrirem, estes sujeitos passam a conhecer outros recursos que

ignoravam antes e podem beneficia-los no dia-a-dia.

“Eu consigo ler super ampliado. Se ampliar bem uma letra eu consigo ler, mas ai
guando, se caso eu vier a hdo enxergar mais vou ter que partir para o Braille, ou
para o audio.” (Vera)

“O que tinha que ter mais é aquele negécio de pdr no ouvido (audiodescricdo) em
teatro, cinema, porque aquilo € bom pra gente que ndo enxerga, aquilo vai falando,
€ muito bom, devia ter mais, porque a maioria dos cinemas nao tem, devia ter em
todos os cinemas, todos os lugares que tem coisas de teatro, parque devia ter.”
(Izabel)
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“Uma coisa que eu sempre questionei que é a audiodescricdo. Uma vez a
audiodescricdo engajada na fotografia a pessoa pode ouvir 0 que a pessoa envia
para ela. Porque assim, quando eu envio algumas fotos para rede social eu falo
assim antes de enviar: estou te enviando uma foto de um show que teve ali, porque
assim eu posso enviar a foto para um deficiente visual, se ele for baixa visao ele
vai ver e se ele for cego? O Software ndo vai descrever. A Unica coisa que 0
software vai descrever € imagem enviada, mas para ele néo € interessante, porque
ele ndo esta vendo.” (Marcos)

Vera, Marcos e lzabel conheceram através da reabilitacdo recursos de
acessibilidade que lhes permite ter acesso as informacgdes, a cultura e ao lazer,
tais como: material em letra ampliada; material em Braille, como livros,
correspondéncias, cardapios, e outros; livros em audio; audiodescri¢cdo, recursos
para narrar uma imagem como, por exemplo, filmes e teatros. Todos s&o
previstos em lei, para que pessoas com deficiéncia possam ter a acessibilidade
assegurada. A Fundacéo Dorina Nowill realiza a transcri¢cao de livros impressos
em tinta para livros em audio para pessoas com deficiéncia visual, ndo podendo
a editora ou o autor se opor ou cobrar direitos autorais pela passagem do
material para formato acessivel. O processo de reabilitagdo acaba por abrir

portas para uma nova fase de novos interesses.

“Com a identidade e o reconhecimento inicia-se o processo de dar sentido
as acgOes, individuais ou coletivas. Nesse processo, os individuos, de
atores sociais transformam-se em sujeitos, autores de agdes historicas
que ultrapassam as ac¢des contidas no desempenho individual ou grupal.”
(GOHN, 2005, p.32)

“Ganhei autonomia, ganhei mais confianca, estou tendo muito aprendizado, estou
tendo mais oportunidade, voltei para a escola, estou terminando os estudos.
Terminei o curso de braile, estou fazendo informatica. Estou aprendendo muito
coisa, esta muito bom.” (Vera)

Embora a Fundacédo Dorina Nowill, local de reabilitacdo de Vera, Izabel e
Marcos, atenda pessoas ndo apenas de Sao Paulo, onde esta localizada, mas
também de outros estados e municipios, observamos a auséncia de servicos em
outras regides do pais, nas quais grande parte dos deficientes encontram-se

segregados e permanecendo sobretudo no ambiente doméstico.
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Ha na Fundac&o uma lista de espera para primeiro atendimento que pode
chegar a até 01 ano, devido ao nimero insuficiente de vagas, aproximadamente
1200 por ano, em relacdo ao numero de pessoas com deficiéncia visual que

vivem em S&o Paulo: 1.057.824 pessoas com baixa visao e 151.842 cegos.

Em Sé&o Paulo, além da Fundacdo Dorina Nowill para cegos, também
realizam o servico de reabilitacdo para pessoas com deficiéncia visual, as
entidades: Laramara; ADEVA (Associacdo de deficientes visuais e amigos) e
URDV (Unidade para reabilitagdo de deficientes visuais). Todas estas da
sociedade civil:

[...]’os mecanismos utilizados pelo Estado para a transferéncia de
recursos e de responsabilidades pela execucéo de programas para a rede
de entidades assistenciais ndo configuram a assisténcia social nem como
politica, nem como publica.”(RAICHELIS, 2011, p.30)

O fato dos programas de reabilitagdo serem realizados apenas por
entidades assistenciais gera um carater seletivo e, por vezes, excludente dos
atendimentos, além da descontinuidade comum, por serem necessarias
parcerias para arcar com os custos desses atendimentos!?. Observamos que
nao existem equipamentos publicos que atendam a esta demanda; o governo do
Estado de S&o Paulo previa a criacdo no primeiro semestre de 2015, da Rede
Lucy Montoro para reabilitacdo de pessoas com deficiéncia visual, entretanto

ainda nao ha previséo de abertura.

Todo este cenario contribui para reforcar um carater de benemeréncia e
filantropia das agfes direcionadas as pessoas com deficiéncia visual, pois os
usuarios ndo veem o0 servico como um direito, mas como um favor. O
fortalecimento de politicas publicas dirigidas para esta populacdo poderia, em
parceria com a sociedade civil, se tornar “algo maior que um simples guarda-
chuva do que nao esta no ambito estatal” (GOHN, 2005, p,68), e repensar um

futuro mais inclusivo.

12 para subsidiar a discuss3o desta tematica, sugere-se a leitura do livro Assisténcia Social e Filantropia:
cendrios contempordneos, que apresenta uma coletanea de artigos de diferentes autores e tem como
organizadores STUCHI, PAULA e DA PAZ. (Veras Editora, 2012)
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e SERIGUAL

Ser reconhecido como igual, sem discriminacdo em razao da deficiéncia,
com acesso as mesmas oportunidades € um desejo comum a todos 0s sujeitos
desta pesquisa. Por diversas vezes a afirmacdo em ser igual esta presente,
demonstrando uma necessidade intrinseca de provar que a deficiéncia ndo os
difere/inferioriza em relacdo as outras pessoas, buscando reafirmar um lugar que

naturalmente deveria ser seu na sociedade.

“Eu sempre falo, eu sou uma pessoa como qualquer outra, a Unica diferenca é que
eu nao enxergo.” (Marcos)

“As vezes vocé esta em uma fila, as vezes passam vocé na frente de todo mundo,
mas as pessoas tém que aprender que a gente pode ficar em uma fila, pode
esperar um pouco.” (Vera)

“A minha familia nunca me levou na 25 de marco, na liberdade, na estacéo da luz,
para ver os fogos e o meu amigo Pedro me levou. Uma vez falei para o meu primo
me levar e ele falou que eu era deficiente, entdo ndo podia. Eu falei para 0 meu
amigo Pedro, que me levou em muitos lugares que eu nao sei se a minha familia
tinha vergonha de ir comigo, eu ndo sei, eu ndo vou falar porque eu ndo posso
julgar. Muitas coisas eu pedia, e eles falavam que ndo, muitas coisas eu fui agora,
fui até comer comida japonesa.” (Izabel)

O desejo de ser tratado como igual esta presente em atos bastante
simples, como nao ter preferéncias em fila, ter o direito de frequentar um
restaurante, poder subir em um elevador normalmente. O preconceito vivido,
presente na fala da Izabel, revela a exclusédo dentro e fora da familia que nédo a

levava em passeios com a justificativa de que ela é deficiente.

“As pessoas, as empresas relutaram muito: “Seu Marcos a gente admira a sua
luta, mas para gente néo é interessante”. Ai eu falei: “olha eu vou fazer o seguinte,
eu sO quero mostrar o meu trabalho, vocé nao precisa me pagar nada néo, eu sé
quero mostrar meu trabalho.” (Marcos)

Fica clara na fala dos sujeitos, a necessidade constante em criar uma
oportunidade para revelarem seu potencial: “a sensagao de inutilidade se
apresenta seja difusa, como um mal-estar, seja de modo claro, sendo objeto de
representacdes explicitas. Mas ela é sempre geradora de sofrimento psiquico, o
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qual, por ter uma raiz social, deve ser considerado sofrimento social.”
(CARRETEIRO in SAWAIA, 2014, p.94)

“Eu vendo brigadeiro, outro dia a mulher disse que sé ia comprar para me ajudar.
Ai eu falei que agora quem ndo ia vender o brigadeiro era eu, ndo tem que comprar
porque acha que eu sou coitada, vocé tem que comprar porque quer, mas nao me
trata com pena e nem como retardada. Ela disse que s6 ia me ajudar porque eu
sou deficiente. Eu falei que ela era pobre de espirito e que eu ndo ia vender o
brigadeiro. Ah, tenha dé, né? So porque eu sou deficiente ndo tem que ter d6 de
mim, eu vendo porque eu preciso.” (Izabel)

Para lzabel a venda do brigadeiro € mais do que uma necessidade
econdmica, € um meio de sentir-se produtiva uma vez que na sociedade o sujeito
€ reconhecido pelo trabalho, pela produtividade econbmica; trata-se da
necessidade de reconhecimento, de valorizacéo, de igualdade e do sentimento
de utilidade. Conforme Veras (in SAWAIA, 2014, p.38), 0 preconceito e o rotulo
acabam criando dois movimentos: primeiro privam as pessoas do sentido de
pertencimento a relagdes sociais e, segundo, naturalizam a condicdo de

dependéncia, subalternidade e reprodutores deste mesmo sistema.

“Eu vendo as coisas: natura, avon, boticario, bijuteria, brigadeiro. E mais uma coisa
til para fazer para nao ficar parada, quando chegam os produtos eu vou levar
para as mogas, converso, ai marco o dia para ir buscar o dinheiro, assim eu néo
fico parada, ficar parada nédo da.” (Izabel)

As falas de Izabel expressam o que a autora indica, a0 mesmo tempo em
gue se vé excluida, reforca a necessidade de ocupar o espaco que encontrou
dentro do sistema, procurando superar a sensagao de “inutilidade”, acreditando
a partir dai ter algum valor; desta maneira reproduz a légica do sistema que a

inclui e exclui.

e Trabalho e Educacao

O trabalho e a educacdo aparecem fortemente nos depoimentos,
reconhecem a importancia de ambos para assegurar um lugar na sociedade,
serem respeitados e buscar autonomia para sobrevivéncia.

“Eu sou fotografo desde o ano de 2001, eu sou formado nessa profissdo. Eu

comecei no ramo da fotografia como hobby, uma brincadeira, eu comprei uma
camera que tirava foto instantanea, era bem conhecida na década de 90, e dessa
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brincadeira eu me interessei pela profissao. Era aquela correria, trabalhar, depois
escola, depois iniciei a faculdade, conclui, trabalhei em empresas referencias no
ramo, como publicidade, fotografia, feiras e eventos.” (Marcos)

Marcos e Vera tinham um trabalho estabelecido quando perderam a visao;
Vera era empregada doméstica e Marcos fotografo. A perda da visdo exigiu

mudanca na carreira profissional e adapta¢cdes para novas escolhas.

“Eu percebi gue mesmo vendo vultos eu consegui fotografar e as fotos saiam boas,
de um modo que as pessoas se espantavam. Entdo o que acontece, eu
simplesmente memorizei o menu, pedindo ajuda para um vidente, um familiar e eu
gravei esse menu, que é o menu principal de tela, tateando os botdes do menu
manual da cadmera eu consegui, eu percebi que eu conseguia tirar foto, essa foi
uma esperanca que brotou dentro de mim.” (Marcos)

“Eu quero fazer a minha faculdade, primeiro assistente social, que eu quero
trabalhar no meio da familia, mais com crianca e adolescente e depois eu quero
fazer direito. Porque quando vocé faz a assistente social vocé ja esta ali meio
caminho andado para o direito, vocé ja passa a ter mais conhecimento. Depois eu
quero fazer direito sé para isso, para trabalhar nesse meio da familia, e 0 meu
objetivo é trabalhar em um lugar onde eu possa fazer pelas pessoas, tipo, alguma
fundacéo, ou qualquer outro lugar, ou ajudar alguém, fazer alguma coisa,
Fundacé&o Casa, uma instituicdo para crianca, coisas desse tipo.” (Vera)

Para ambos, o trabalho representa mais do que um meio de sustento
porque se torna a maneira de se relacionar com o mundo, de superar as proprias
dificuldades e de conquistar o espagco e o0 reconhecimento das pessoas, uma
maneira de ser incluido. Para tornar este trabalho possivel por vezes sédo

necessarias algumas adaptacoes.

“A minha ferramenta é muito a audicdo porque quando eles me questionavam,
isso foi ha um ano, um ano e meio: “Seu Marcos, 0 senhor néo esta vendo o
ambiente que o senhor est4, entdo o senhor ndo consegue fotografar”. Ai que vocé
se engana, eu néo vejo o ambiente que eu ‘t®’ mas trabalhei aqui durante 4 anos,
mudou alguma coisa aqui, tem alguma reforma? Nao, esta tudo do mesmo jeito.
Entdo, esta tudo certo. Entdo, uma das diretrizes de uma pessoa tirar fotografia
sem enxergar é decorar 0 espago em que ela estd, igual uma pessoa que utiliza a
bengala.” (Marcos)

“Eu ndo tinha voltado para as empresas ainda, estava me adaptando ainda no
ramo da fotografia com uma pessoa que tem deficiéncia visual e tira foto. E a cada
foto que eu tirava, melhor a foto saia, e isso me dava esperancga de continuar.”
(Marcos)

O trabalho é um tema bastante explorado nos servicos de reabilitacdo na

Fundacao Dorina; ha forte investimento na realizacdo de cursos de capacitacao
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do deficiente objetivando maior acesso ao mercado de trabalho. Os principais
cursos oferecidos na instituicio sdo nas areas de administracdo e de
massoterapia. A proposta consiste em oportunizar conhecimentos basicos e o
desenvolvimento de um perfil profissional, incentivando a busca de outros cursos

como continuidade deste processo de formacao.

Mas, caberia a pergunta: seria esta agédo de fato um incentivo para estas
pessoas ou estaria contribuindo para seu ajuste aos padrdes minimos aceitos e

esperados pela sociedade?

Ha ainda uma pratica bastante comum entre empresas e organizacdes
gue é a contratacdo de pessoas com deficiéncia, cumprindo assim a lei de cotas;
mas, ao invés de realizarem de fato um trabalho, sdo encaminhados para a

realizacao de cursos e, geralmente, ao término, sdo dispensadas.

“Eu ndo fui incluido por nenhuma empresa, eu nao fui incluido por nenhum
programa de capacitacdo, eu tenho a minha opinido contra isso, mas ndo vem ao
caso, eu ndo quero me confrontar com ninguém. Eu tenho a minha opinido com
relacdo a colocacgéo do deficiente no mercado de trabalho. Eu n&o tive nenhum
apoio e também por vontade minha nunca aceitei nenhuma colocac¢do, porque,
infelizmente, eu falo isso até com certo receio, ndo falo isso com alegria, mas
muitos deficientes vivem de curso, cursos remunerados, muitos deles acabam
abrindo mdo do préprio beneficio (beneficio de prestacao continuada), e depois
ndo tem o beneficio de volta.” (Marcos)

A incluséo profissional dos deficientes visuais ainda que “observada” pela
lei de cotas, € dificultada por diversas barreiras assim como o trabalho, o desejo

pela educacéo para concluir os estudos.

“Eu conheci uma escola que foi indicada para mim por uma funcionaria por
telefone, eu liguei no 156, expliquei a minha situacdo e ela me indicou esta escola
gue chama Clara Mantelli, que é a Unica escola adaptada para deficientes fisicos,
deficientes auditivos e cegos. Tem as salas adaptadas. Ai ela me indicou esta
escola, eu fui la, conheci e 14 tem todos os recursos, tanto em audio, letra ampliada
e Braille. Vocé pode levar pen drive, coloca a licdo no pen drive, pode ver no
computador ampliado. Até agora foi facil, ndo encontrei nenhuma dificuldade para
isso ndo, mas pode ser que eu venha a ter alguma dificuldade, porque quando
vocé entra para a faculdade é um pouco mais complicado. Eu vejo gente ai, casos
de pessoas que fizeram faculdade e ndo estdo conseguindo emprego, ou pessoas
gue param a faculdade porque tem dificuldade e a escola ndo sede o material
necessario para aquela dificuldade, ou letra ampliada ou Braille, mas eu vou atras,
0 que tiver que fazer eu vou fazer.” (Vera)

Pessoas como Vera e Izabel que nao tiveram oportunidade em concluir

seus estudos quando jovens em razdo das dificuldades ocasionadas pela
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deficiéncia visual, ao se depararem com recursos de acessibilidade, retomam o
desejo e enxergam uma possibilidade em concluir os estudos. E bastante comum

na idade adulta, a retomada dos estudos.

A baixa escolaridade das pessoas com deficiéncia ndo impacta somente
em piores condi¢des de trabalho, impacta também nas relagfes sociais, como

no caso de lzabel,

“Quero ainda terminar de estudar a oitava série, quero continuar meus estudos, e
guem sabe fazer uma faculdade de administracéo para ajudar nas minhas vendas.
Eu falei pros meus primos que quero estudar. Mesmo que néo for para trabalhar,
eu nao queria, mas agora eu quero terminar os meus estudos. Eu queria ter um
curso para melhorar o meu jeito de falar, porque as vezes eu falo muito errado,
mas eu ndo sei como poderia fazer. Tem gente que me corrige, mas eu gostaria
de saber falar mais correto porque tem muita coisa que eu ndo consigo falar.”
(Izabel)

Vera interrompeu os estudos e, ainda jovem, comecou a trabalhar como
empregada domeéstica para contribuir com o sustento da familia, mantendo-se
em contato com outras pessoas, se relacionando e convivendo. Hoje, para ela,
a retomada e conclusdo dos estudos é uma possibilidade de qualificacao e

posteriormente do desenvolvimento de uma carreira profissional,

“Eu vou fazer o ENEM, quando eu ver meu nome escrito 14, passei, ai sera um
sonho muito bom. Eu vou fazer a minha faculdade” (Vera).

Marcos também busca o aperfeicoamento profissional para poder ter
melhores oportunidades no mercado de trabalho,

“Eu retornei ali no SENAC, fiz um curso basico de fotografia, todo mundo se
espantou, todo mundo se admirou, até as professoras se admiraram como uma
pessoa conseguia ir tdo longe.” (Marcos)
Tanto o estudo quanto o trabalho fazem parte do processo de
reconstrucédo da identidade destes sujeitos e de busca por seu lugar, por sua

inclusdo na sociedade.

e A FAMILIA

A familia foi uma tematica sempre presente nos relatos dos participantes.

Geralmente, € composta por aqueles que convivem com 0s sujeitos e de quem
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muitas vezes dependem na fase inicial da perda da viséo, especialmente para

suporte no processo de reabilitacdo. Mas, ndo é sempre que recebem essa

atencao.

“Foi uma prova de discriminagcao muito grande, sabe, eu ouvi coisas até da minha
prépria familia, do seio de dentro da minha casa, minha familia também relutou
muito quanto a isso e eu entendo que toda mée se preocupa com o seu filho.”
(Marcos)

“Eu tive que ter um pouco de paciéncia, porque querendo ou ndo mae é mae, nédo
importa o que vocé faca ou deixe de fazer. A minha mae relutou muito quanto a
iSso, quanto aos meus afazeres, quando a eu sair de casa, quanto a eu fazer a
minha vida.” (Marcos)

“Minha mé&e ali, sempre esteve comigo, sempre me acompanhou nas minhas
atividades, sempre veio comigo, sempre me deu for¢a também, alguns familiares
também, ndo todos, mas alguns.” (Marcos)

A familia passa por sentimentos diversos e contraditérios que vao desde

o medo e a vergonha pela deficiéncia, até o cuidado e a inseguranca em deixar

o outro ter independéncia e se colocar em situagdes de risco.

Para Vera, a familia é composta pelo filho que vive com ela e por sua mée

e filha mais velha que moram em outra residéncia. Para Marcos, que atualmente

vive em uma republica, a familia € composta pela mée. E para Izabel, que vive

sozinha desde o falecimento da méae, sua familia € composta pelos primos e

amigos proximos. Chama a atencdo nestes casos, o fato de ndo se isolarem

apenas na familia nuclear como é a tendéncia (BRUSCHINI, 2009, p.61),

ampliando suas relacbes em “arranjos diversificados que extrapolam as
fronteiras do domicilio” (IDEM, p.82).

“A minha familia € tudo para mim, eu gosto muito deles. Eu tenho um primo
Luizinho com que eu falo o que eu tenho que falar, se tiver que brigar eu brigo, s6
gue com as minhas outras primas eu ndo tenho a mesma liberdade que eu tenho
com ele. O Luizinho é uma pessoa humana, diferente de todos os meus primos, a
minha prima Cristina, mesmo quando esta errada ndo pede desculpa, ela reclama
gue eu conto tudo para ele e para elas ndo, eu disse que ndo, eu tenho mais
proximidade com ele, eu confio, 0 que eu precisar ele vai. Quando eu tive problema
no olho eu pedi para ele ir até o banco para tirar o dinheiro para me dar para eu
tomar remédio, e ele veio. Outro dia liguei para meu amigo Pedro 6 da manhé e
eu ndo tava bem, ai ele me trouxe no hospital S&o Paulo.” (Izabel)

“Pedro apareceu na minha vida na hora que eu mais precisei, eu conhecia ela ja,
mas ndo tinha amizade, ele vendia peixe, e eu ia la comprar, ele fala que no
comeco eu era tdo orgulhosa, mas eu ndo lembro disso. Depois que a minha mae
morreu que eu peguei amizade com ele. Ele me ajudou muito. Ele apareceu na
hora certa quando eu mais precisava de ajuda. Falei para ele, vocés fez coisas
por mim que a minha familia nunca fez, talvez por vergonha. Eu sempre quis no
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natal ir ver a arvore do Ibirapuera, nunca ninguém da minha familia me levou, mas
0 Pedro me levou.” (Izabel)

Para estes sujeitos a familia tem acentuada a funcdo socializadora,

interferindo assim no desenvolvimento e no reconhecimento do sujeito tanto

dentro da prépria familia, como também na sociedade. Assim, a familia é

também determinante no processo de inclusao/exclusdo dos sujeitos,

“A minha familia ficou mais préxima, meus filhos ficaram muito sentidos, a minha
mae também, e eles ficaram mais préximos de mim, mas me deu total liberdade
para tudo, se eu falasse eu vou fazer isso porque eu consigo, eles ndo me
prendiam, me dava liberdade, falava que se consegue vocé vai, eles passaram
muita confianca para mim, foi muito bom.” (Vera)

“Eu ndo conheco meu pai, quando a minha mae soube da gravidez, meu pai deu
um chega pra la. E, antigamente, os pais nao aceitavam filha gravida solteira, e
guando a minha méae teve eu, eles queriam que ela me deixasse, que nao ficasse
comigo, a minha familia ndo me aceitava e nem sabia que eu tinha deficiéncia,
entdo eu s6 tenho essa magoa da familia, porque muitas coisas que na infancia
eu podia ter mais o apoio deles, eles ndo aceitavam a minha mae comigo.” (Izabel)

“No comeco eles ndo sabiam como ia ser, eu ndo tinha problema da deficiéncia
com a minha familia. Muita gente quando é deficiente a familia abandona, mas eu
ndo tenho queixas sobre isso da minha familia. Tem muita familia que da um
chute, mas eu no tive isso.” (Izabel)

Vera e Marcos tiveram que superar a descrenca da familia em relacdo a

possibilidade de independéncia; porém, ainda assim, a familia mantem-se

referéncia. Vera encontrou na familia além do apoio, motivacdo para buscar

melhores condi¢des de vida.

“Meus filhos sdo meu incentivo. Deus em primeiro lugar, claro, e tudo o que eu
quero fazer, se for bom para mim e for de bom exemplo para os meus filhos, eu
vou fazer. Para mim é importante dar boa aparéncia, transmitir uma boa imagem,
transparecer uma pessoa boa, honesta, digna e o principal de tudo é que eu sou
capaz. Porque uma pessoa com deficiéncia visual pode fazer qualquer coisa
dependendo da limitacdo dela.” (Vera)

Ha ainda, a preocupacdo em ndo sobrecarregar suas familias com

cuidados a eles direcionados e reforgar o desejo de independéncia assumindo o

papel que desempenham e reconhecendo-se como parte ativa dela.

Direitos
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Em muitos casos, o deficiente visual para ter acesso aos equipamentos,
as politicas publicas, necessita recorrer aos direitos assegurados em legislacao.
Estas leis, a0 mesmo tempo em que pretendem assegurar 0 acesso, revelam
guanto ainda séo considerados diferentes. Diante do diagndstico de deficiéncia,
manifestam grande preocupacdo em conhecer seus direitos, mas, este
conhecimento ainda é bastante limitado; o desejo por informacao parte,

sobretudo, de uma dificuldade ou necessidade especifica.

“Eu ndo conheco todos os meus direitos, vim conhecer alguns. Mas ndo conheco
todos, ndo sei de todos os meus direitos, estou tendo conhecimento de alguns
agora. O direito que eu sei que eu tinha é de ter o bilhete do 6nibus; o BPC, o
beneficio que eu recebo que é o LOAS; esses sO que eu sabia que eu tinha. Eu
nao sabia que eu tinha direito de estudar, de ter um material adaptado. Agora eu
estou descobrindo aos poucos, por isso que eu voltei para a escola depois que eu
conheci essa escola. Ai eu estou descobrindo algumas outras coisas também.”
(Vera)

A perda da visdo tende a associar-se a perda de direitos, ao sentimento
de exclusao e a intensa vulnerabilidade em que vivem. Conhecer seus direitos e
reconhecer-se como sujeito de direitos traz a estas pessoas novas
possibilidades e maior seguranca. No caso de Vera, quando soube que tinha
direito em estudar, em ter material adaptado, procurou concluir o ensino médio
e preparar-se para prestar o vestibular. Reconhecer estes direitos fortalece o

sentimento de incluséo e a possibilidade de ocupar um espaco na sociedade.

“Eu sei que posso votar, algumas coisas eu sei, quando eu tenho que brigar eu
brigo. Quando eu estou errada eu fico quieta, mas quanto nao estou...
Antigamente eu era aquela boba que néo reagia e agora néo, eu escuto e depois
eu brigo.” (I1zabel)

Paradoxalmente, ao mesmo tempo em que o direito se torna uma

seguranca também provoca certa acomodacao.

“Eu acho assim, a pessoa com deficiéncia visual ela tem que aprender a reclamar
0s seus direitos e ndo se limitar. O deficiente visual se limita, ele ndo procura
conhecer, ele ndo procura se informar, ele ndo procura pesquisar. A mesma
postura que uma pessoa com deficiéncia tem para acessar uma rede social e isso
¢ direito de todo mundo, ela tem que ter para pesquisar que direitos ela tem, onde
procurar, onde procurar esse direito, que dever ela tem. Infelizmente, as pessoas
com deficiéncia visual ndo fazem isso. Espero que isso melhore, espero que a
prépria pessoa busque, uma coisa bem interessante que eu sempre falo e eu
tenho para mim: tudo tem que partir da gente, do principio ao fim, porque
infelizmente a gente ndo pode contar com o poder publico, a gente ndo pode
contar nem com os proprios 6rgdos que lidam com a deficiéncia, € uma pena que
isso aconteca, entdo tudo tem que partir da gente.” (Marcos)
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Apesar de Marcos ser um usuario das politicas publicas, a descrenca na

atuacao e na eficacia do poder publico aparece em sua fala; de certa maneira, 0

enfrentamento das vulnerabilidades vividas pelas pessoas com deficiéncia,

mobilizam os sujeitos a serem protagonistas de futuras mudancas.

“Procurem se informar, procurem pesquisar, procurem ler, procurem interagir. Um
ponto importante, pessoa com deficiéncia visual se achar que tem um direito corra
atras do seu direito, se achar que alguém esta negando alguma coisa, seja uma
faculdade, um curso técnico, toda pessoa por lei tem direito. Se a pessoa se sentir
ofendida corra atras do seu direito, haja na legalidade.” (Marcos)

As falas relacionadas aos direitos sdo acompanhadas do sentido de

respeito; esperam nao apenas respeito aos direitos, mas respeito a eles como

pessoas independente da deficiéncia; o desrespeito reforca o sentimento de

exclusao.

“As pessoas tém que se preparar para ter um atendimento melhor com a gente,
porque as vezes voceé fica l4 largado em um canto, vocé percebe que esté largado
e a pessoa nao te da atencdo. A sociedade que precisa ser preparada para a
gente, e ndo a gente para ela.” (Vera)

“As pessoas que enxergam gostam de tropegar na gente, porque a gente sabe e
toma cuidado como anda, a educacéo tinha que melhorar. Tem que ter respeito
ao humano, quando vocé vai sair no metrd as pessoas querem sair na nossa
frente, pegam na nossa bengala. (Izabel)

“Légico, foi uma caminhada muito dificil, € uma caminhada dura, uma caminhada
de desconfianca, de incerteza: ‘ndo tem como a pessoa com deficiéncia visual tirar
foto”. Vem até um questionamento: “Oh Marcos, vocé tira foto, mas que sentido
isso faz para vocé? Porque realmente suas fotos saem boas, mas que sentido faz
para vocé fotografar uma coisa que vocé ndo vé?” Eu falo: “Sua tese esta certa,
mas para eu gostar de uma coisa, para eu registrar uma coisa, nao precisa
necessariamente eu ver, basta estar presente, eu tocar e eu sentir. E uma coisa
gue eu gosto, é uma coisa que eu quero, € uma coisa que me faz bem. Eu clico,
independente de eu enxergar ou ndo, eu registrei essa imagem, seja em audio,
seja em foto, seja em video, eu registrei essa imagem.” (Marcos)

Esta é uma realidade, portanto, que requer um olhar profissional, uma

escuta e atencdo também para o que ndo é dito, mas é presente e pode definir

uma acgao de maior empoderamento pessoal e social.
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CAPITULO 1l

A SOCIEDADE DEFICIENTE

“A sociedade precisa ser preparada para a gente, ndo a gente ser preparada para
ela.” (Vera)

Limitadora! Essa era a visdo que a sociedade tinha (e, em alguns casos,
ainda tem) das pessoas com deficiéncia. Historicamente, a pessoa com
deficiéncia no Brasil manteve-se sempre a margem da sociedade; o paradigma
da integracdo era o grande direcionador das acdes dirigidas as pessoas com
deficiéncia. Trabalhava-se a necessidade de adaptacéo e de ajuste dos sujeitos
a sociedade e os servicos de reabilitacdo tinham como papel central preparar a

pessoa com deficiéncia para sua integragédo na sociedade.

No final do século XX, esse paradigma comeca a ser substituido: a
deficiéncia migra de um modelo médico, onde a culpa pela ndo adaptacdo a
sociedade estava na dificuldade do sujeito, e passa para o0 modelo social, onde
a sociedade é vista como deficiente, uma vez que ndo esta preparada para
acolher a todos os seus cidadaos da mesma maneira. Conforme Diniz (2007),
este avanco é resultado, sobretudo, de dois grandes momentos: de discussfes
apoiadas pela Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacao (UPIAS) a partir
de 1976 e, mais recentemente, nos anos 1990 e 2000, das abordagens

consideradas pés-modernas de criticas feministas.

A UPIAS constituiu a primeira organizacao politica de pessoas com
deficiéncia, criada em 1976 no Reino Unido por Paul Hunt, um dos precursores

do modelo social de deficiéncia. Os principais objetivos da UPIAS eram:

“1. diferenciar natureza de sociedade pelo argumento de que a opressao
nao era resultado da lesdo, mas de ordenamentos sociais excludentes (...) 2.
assumir a deficiéncia como uma questéo socioldgica (...); o tema da deficiéncia
ndo deveria ser matéria exclusiva de saberes biomédicos, mas principalmente
de agdes politicas e de intervengédo do Estado.” (DINIZ, 2007, p.18). A UPIAS

colocava ainda que as pessoas com deficiéncia poderiam alcancar a
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independéncia, uma vez que fossem superadas as barreiras impostas pela

sociedade.

O modelo social da deficiéncia, defendido pela critica feminista, propde
novos aspectos, como: “cuidado da dor, da lesdo, da dependéncia e da
interdependéncia como temas centrais a vida do deficiente” (DINIZ, 2007, p.60).
Para as feministas, o0 modelo social até entdo apresentado pela UPIAS, nao
representava a totalidade das situacbes e impunha um projeto moral de
independéncia que se adequava aos valores da sociedade como, por exemplo,
0 acesso ao trabalho produtivo, sendo que muitos deficientes, ainda que
superadas as barreiras sociais, seriam incapazes de viver este projeto.
Problematizavam que enquanto para alguns deficientes seria possivel alcancar
a independéncia para outros a principal forma de justica seria simplesmente a

garantia do cuidado.

Entretanto, como nos coloca a autora, a visao feminista traz para campo
alguns questionamentos, como a retomada da visao da pessoa com deficiéncia
como subalterno que demanda cuidados caritativos, sendo esta acdo mais
simples do que o questionamento e mudanca da sociedade perante as pessoas

com deficiéncia e, por conseguinte, da efetivacdo da inclusdo social (p.68).

“As pessoas tratam com uma certa diferenca, com uma certa desconfianca,
porque é assim, ndo é todo lugar que vocé chega que a pessoa vai falar, por mais
que vocé conheca a pessoa vai sempre te tratar com o pé atras: “ai tadinha, ai
coitada”. Sempre vai ter aquela pessoa, sempre vai ter aquele lugar que vai querer
te ajudar, porque acha que vocé ndo tem aquela capacidade. Entéo, as proprias
pessoas tratam a gente meio que com indiferenca sim.” (Vera)

Ambas as perspectivas, somados seus principais eixos norteadores,
contribuiram para a superacdo do modelo médico da deficiéncia. A partir das
discussbes do modelo social da deficiéncia, as acbes publicas passaram a
objetivar uma sociedade inclusiva, onde 0s sujeitos possam ter assegurados o
acesso aos equipamentos sociais que possibiltem sua inclusdo, o
desenvolvimento de sua autonomia e a garantia de direitos. Diante dessa
mudanca de paradigma, se fez necessaria a criacdo de novas legislacdes que

assegurassem estes propositos.

Relacionar estes objetivos a inclusdo social exige debrucar-se sobre

aquilo que a conforma; ndo ha inclusao sendo para aqueles que estao excluidos,
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gue ndo fazem parte do processo natural da sociedade. Para Sawaia (2014), “a
sociedade exclui para incluir e esta transmutacdo é condicdo da ordem social
desigual, o que implica o carater ilusério da inclusao” (p.8). Quando percebemos
gue é necessaria a criagdo de uma documentagdo especifica, como a
Convencao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, que reproduz o que ja foi
dito décadas antes pela Declaracao dos Direitos Humanos (universal a todos os
seres humanos), serd que estamos incluindo estes sujeitos ou reforcando sua
condicao de excluidos? Reconhecer a necessidade de uma legislacao especifica
para esta populacdo nao seria entdo reconhecer que eles ndo sao vistos e
tratados como iguais aos sujeitos sem deficiéncia? A Convencdo que deve

garantir a inclusdo, ndo estaria na verdade reforcando a exclusao?

A deficiéncia visual traz diversas barreiras relacionadas também a faixa
etaria dos sujeitos. Na infancia, essas barreiras se tornam mais visiveis na
educacdo e para atender a estas demandas é realizada a educacéo inclusiva*?.
Na juventude e na fase adulta, as barreiras estdo ndao somente na educacao,
mas também na qualificacéo profissional, no ingresso ao mercado de trabalho e
nas relacbes com a sociedade; como respostas, existe a lei de cotas para o
trabalho e diversos programas de inclusdo social. No envelhecimento, as
barreiras estdo na permanéncia de seu espaco na sociedade, na convivéncia,
na manutencdo dos vinculos, entre outros e para isso, também ha o

desenvolvimento de programas de convivéncia e de incluséo social.

As barreiras se tornam mais profundas com a presenca constante do

preconceito, da discriminacdo e do sentimento de exclusao diarios.

“Além disso, outra Gptica acaba por olhar os excluidos como aquém da
“‘humanidade”, ou seja, sua desumanidade e também a “subumanidade”
desses contingentes traz consequéncias politicas, pois eles, a
semelhangca dos judeus apatridas, ndo teriam um lugar peculiar no
mundo”(HANNA ARENDT, apud VERAS, 2014, p. 47).

13“Art. 24 Determina que as pessoas com deficiéncia ndo sejam excluidas do sistema educacional geral e
que as criangas com deficiéncia ndo sejam excluidas do ensino fundamental gratuito e compulsério; e que
elas tenham acesso ao ensino fundamental inclusivo, de qualidade e gratuito, em igualdade de condi¢des
com as demais pessoas na comunidade em que vivem” (Convengéo sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia. Brasil: 2008)
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e Ainclusdo/exclusao

A exclusdo causada pela deficiéncia € comumente associada a pobreza,
gerada pela propria segregacdo, piores remuneracdes no trabalho, valores
insuficientes dos auxilios previdenciarios e diminuicdo de oportunidades, o que
impacta em seu papel de cidadao. No jogo do capitalismo pouco significam: “[...]
excluidos do Unico jogo disponivel, ndo sdo mais jogadores — e, portanto, ndo
sd0 mais necessarios. (...) A sociedade de consumidores ndo tem lugar para 0s
consumidores falhos, incompletos e imperfeitos” (BAUMAN, 2005, p. 22, 23).

“A minha maior luta ndo foi a perda da visao e sim ter voltado a minha profisséo,
ter voltado aos meus afazeres e consequentemente ter voltado a sociedade. Foi
uma prova de discriminagdo muito grande.” (Marcos).

A questdo da inclusdo das pessoas com deficiéncia é presente em
estudos, documentos e relatérios que contextualizam e problematizam as
deficiéncias. Como exemplo da relevancia desta tematica foi realizada, através
de um software especifico!4, a contagem do nimero de vezes que o termo
inclusdo aparece no Relatério Mundial sobre a Deficiéncia®: foram encontrados
92 resultados. Dentre estas 92 vezes, 0 tema aparece relacionado a: politicas
publicas, participacdo popular, trabalho, educacdo, campanhas, direitos
humanos, reabilitacdo, legislacdes, adaptacdes, suporte e assisténcia,
segregacao, isolamento social, comunidade, compartilhar conhecimento,
programas publicos, entre outros. O que precisamos aprender com um tema

apresentado com tanta frequéncia e relacionado a tantos e diferentes fatores?

Segundo Yazbek (2009), a exclusédo e a subalternidade séo indicadores
gue ocultam e revelam o lugar que as classes vistas como subalternas*® ocupam
na sociedade. “Submersos numa ordem social que os desqualifica, num

cotidiano marcado pela resisténcia, vao ai constituindo os padrdes mais gerais

14 Servigo de busca de palavras no texto a partir de arquivo em PDF salvo no IBOOKS.

15 publicado pela Organizagdo Mundial de Saide em 2011 sob o titulo World Report on Disability e
traduzido para a lingua portuguesa pela Secretaria de Estado dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia de
S3o Paulo em 2012.

6 Em seu livro “Classes Subalternas e Assisténcia Social”, a autora apresenta como classe subalterna
aquela formada por “trabalhadores cujo trabalho ndo é suficiente para garantir seu proprio sustento e de
sua familia, como os desempregados e grupos sem condi¢cdes de obtencdo dos meios para subsistir.
Temos ai uma imensa parcela da populacdo com grande diversidade de caracteristicas e interesses, que
vive imersa na esfera da necessidade, esfera marcada pela pertinéncia as classes subalternas e que
transforma a vida cotidiana, sobretudo, na luta pela sobrevivéncia” (2009, p.81).
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de sua identidade, sua consciéncia e representagdes” (p.77). A autora coloca
ainda que as condi¢cbes materiais e espirituais de existéncia de um segmento
geram sobre eles uma imagem de si mesmos que contribui para “reiterar o lugar

social do subalterno” (p.85).

“Vivemos hoje, uma exclusao social abrangente e disseminada, que néo se
limita as condi¢cdes materiais de vida e acesso aos bens e servigos; estende-
se as condicBes de qualificacdo e competéncia, solidariedade, afetividade,
aceitacdo, respeito, parceria, valorizacdo da vida, ética, cidadania
“(RODRIGUES, 2000, p.5).

A partir da fala dos sujeitos e das categorias analisadas, podemos
associar a inclusédo e a exclusdo a um conjunto de fatores: educacéo, trabalho,
acessibilidade, reconhecimento e aceitacdo da deficiéncia, relacdes sociais,
entre outros. Por vezes, 0s sujeitos relatavam viver incluidos em sociedade, mas
em pequenos depoimentos, traziam a exclusdo expressa em seu cotidiano,
como no caso de Vera que deixou de estudar ainda jovem por dificuldades em
acompanhar os estudos e desconhecia o direito de voltar para escola; ou ainda
guando Marcos nos revela a dificuldade das pessoas em aceitar conhecer seu
trabalho apds a perda da visdo. Para eles, a inclusao e a exclusdo, por vezes,

aparecem relacionadas a igualdade de direitos e de acessos.

“Alguns lugares ndo tem acessibilidade. Em alguns lugares vocé encontra
dificuldades para entrar, para descer. Para atravessar a rua, as vezes vocé esta
em um lugar que ndo tem um grande fluxo de gente, ai tem que esperar.
Restaurante, supermercado, farmacia, enfim, todo lugar que uma pessoa cega
quer ir ela vai sempre encontrar alguma dificuldade, porque a propria sociedade
ndo pensa no deficiente, tanto no fisico, no auditivo, ndo prepara 0s seus
funcionarios para receber a gente, entdo é complicado. E complicado porque néo
tem acessibilidade quase que nada, deixa a desejar, € muito complicado.” (Vera)

A necessidade em encontrar caminhos acessiveis esta diretamente
relacionada ao desejo intenso de independéncia, de poder ir e vir sem necessitar
do outro e uma vez que a acessibilidade ainda ndo esta presente em todos os
lugares, se coloca como necessario o preparo da sociedade para saber como

auxiliar estas pessoas em seus deslocamentos.

Em uma sociedade que cultua o trabalho como forma de reconhecimento
da importancia do sujeito, o ndo trabalho acaba por torna-lo dispensavel

(BAUMAN, 2005, p.20). Por isso, ele constitui uma das principais formas de
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garantir a inclusédo das pessoas com deficiéncia que, com o trabalho, passam a
ser reconhecidas como produtivas e integrantes deste sistema. Mas é importante
lembrar que esta inclusédo nédo elimina a exclusdo que vivenciam diariamente,
seja pela dificuldade de locomocé&o por falta das adaptaces necessarias, seja
pelo preconceito presente nas relacdes sociais. Mesmo com a lei de cotas a
incluséo estéa longe de se efetivar; sabemos que muitas empresas obedecem a
lei, porém em razao da forma que esta inclusédo é realizada, ela pode acentuar a
exclusao através do tratamento e das atividades que sao propostas para estes

profissionais.

Nas falas dos trés sujeitos o desejo pelo trabalho como forma de
reconhecimento fica bastante evidente, fazendo citacdo a Musica de Trabalho,
da banda Legido Urbana: “sem trabalho eu ndo sou nada, ndo tenho dignidade,

nao sinto o meu valor, ndo tenho identidade.”

“Uma sociedade que, portanto, classificava o emprego como uma chave
— a chave — para a solugéo dos problemas ao mesmo tempo da identidade
pessoal e socialmente aceitdvel, da posicdo social segura, da
sobrevivéncia individual e coletiva, da ordem social e da reproducéo
sistémica.” (BAUMAN, 2005, p.19)

Marcos afirmou em seu depoimento que muito mais dificil do que o
processo de reabilitacdo foi pensar que ndo poderia mais trabalhar. Desta
maneira, sentia-se destituido de sua identidade, de seu lugar na sociedade.
Mesmo com todo o significado atribuido ao trabalho, o profissional precisa
observar quando ele se torna um dispositivo de enquadramento e nao de
inclusdo social; quando favorece o contato com os outros, a criagdo de novos
vinculos ao invés de uma atividade supérflua que podera refor¢car um sentimento

de incapacidade.

“E mais uma coisa Util para mim fazer para nao ficar parada, quando chega os
produtos eu vou levar para as mogas, converso, ai marco o dia para ir buscar o
dinheiro, assim eu néo fico parada, ficar parada ndo da.” (Izabel)

O estabelecimento de vinculos € um dos aspectos mais importantes do
convivio do deficiente visual, especialmente no processo de enfrentamento e
tratamento, no lidar com os proprios limites, no relacionar-se com outros nao

deficientes.
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“Tem muita gente que ajuda, vem conversar com a gente, eu ndo acho que sou
“desincluida” da sociedade. Antigamente o deficiente era visto como bicho, ndo
podia falar com deficiente, hoje em dia todo mundo fala, vem conversar. Eu acho
gue eu sou sim parte da sociedade.” (Izabel)

Assim como a exclusao revela-se em pequenas ac¢des do cotidiano, a
inclusdo também acontece em pequenos atos, como o de conversar com alguém
desconhecido, por exemplo. A0 mesmo tempo em que percebemos nos sujeitos
0 desejo por uma mudanca na sociedade, pelo respeito a sua diversidade, ha
também uma descrenca nessa mudanca e a motivagdo em mudar para si, sem

esperar uma resposta da sociedade que, para eles, talvez ndo venha.

“Eu posso te falar que eu me inclui, mas com muita tristeza no cora¢do ndo posso
falar que me incluiram, eu falo isso com muita tristeza, eu néo fago nem desdenho.
“Oh, Marcao, as pessoas te incluiram!” Eu falo: “ndo, ninguém me incluiu, eu me
inclui, as pessoas boas que eu fui encontrando, os colegas, eles foram
entendendo, foram compactuando comigo, alguns me deram forca, outros
zombaram, mas eu estou sempre preparado para isso, sempre tive, para
zombaria, para levar um néo, porque infelizmente nem tudo na vida é como a
gente quer”. Poucas pessoas me apoiaram, posso contar nos dedos. Aos que nao
me apoiaram eu também agradeco, ndo desejo o mal, muito pelo contrario: que
Deus abengoe a caminhada, a carreira, a familia cada vez mais.” (Marcos)

A inclusdo pode ser para cada um bastante subjetiva: em alguns
momentos ha o sentimento da inclusdo, em outros o da exclusdo; eles séo
constituintes de uma mesma relacédo com a sociedade: ndo existe exclusao sem

inclusao e vice-versa.

“Trata-se de uma inclusdo que se faz pela exclusédo, de uma modalidade
de participagdo que se define paradoxalmente pela n&o participacdo e
pelo minimo usufruto da riqueza socialmente construida. A nog¢édo de
excluséo integrativa ndo se esgota no plano econdémico e politico. Ela
supde o nivel cultural e o processo de interiorizacdo das condi¢des
objetivas vividas pelos subalternos. Tal abordagem envolve o campo das
representacfes, ao buscar apreender as significacbes subjetivas, da

experiéncia vivida em condigdes objetivas.” (YAZBEK, 2009, p.80-81)

Para Vera, que teve piora recente da viséo, a inclusédo esta relacionada,
sobretudo, a acessibilidade, a poder ir e vir, como podia fazer anteriormente.
Para Izabel, que tem a deficiéncia desde crianca e passou a maior parte de sua
histéria sobre a protecao e cuidados da méde, sem contato com outras pessoas,
a inclusao esta em receber ajuda, em ter contato com o Outro, em se relacionar.

Para Marcos, que traz fortemente a questao do trabalho em sua fala, a incluséo



78

€ resultado de seu esforco em voltar a trabalhar como fotografo, ainda que para
isso tenha superado diversas barreiras como a descrenca em sua propria
capacidade. O sentido de ser incluido para cada um adquire uma dimensao
subjetiva, questdo pouco presente na ordem das discussdes tanto do servigo
social quanto das politicas protetivas.
“Partimos da discussao de que a subjetividade, mais especificamente a
afetividade, deve ser incorporada como indicador na compreensédo das
politicas sociais. Interessa-nos analisar se as intervencdes sociais estao
sendo capazes de gerar transformacdes subjetivas, agenciando novos

modos de existéncia individual e coletiva dos sujeitos.” (COELHO, 2008,
p.195)

O reconhecimento da capacidade destes sujeitos, de suas possibilidades
ainda é bastante limitado por eles préprios. Reconhecem-se como pessoas com
deficiéncia, mas o processo do cuidado da autoestima, de suas tendéncias, de
suas potencialidades, ainda estd em construcdo. Para estes sujeitos assumir-se
como um todo sem negar a deficiéncia e suas limitacbes € um primeiro

movimento no desenvolvimento de suas qualidades.

“Tem muita gente que acha que n&o tem capacidade. Quando a gente € deficiente,
a gente tem que fazer o que o coragcao mandar, porque a vida é muito curta. Os
deficientes tém um limite, a gente ndo faz tudo correndo, entdo a gente tem que
aproveitar o que é bom para a gente. Alguns séo incluidos, alguns ndo. Tem uns
gue aceitam os outros, principalmente quando a gente tem amigos deficientes.
Mas tinha que ter palestras para as pessoas que ndo conhecem os deficientes,
como a gente é, que a gente ndo é uma pessoa ruim, a gente tem limites como
eles. Tinha que ter mais debate, passar mais no jornal, na revista. As pessoas tém
gue ver que ndao somos coitadinhos, nds podemos fazer as coisas como 0s outros,
mas pensam que a gente nunca pode, a gente tem capacidade sim.” (Izabel)

Para Gohn (2005), “quando os significados sao desvelados, eles
produzem estimulos e geram respostas, discursivas ou acées gestuais, ou acdes
coletivas e movimentos; criam-se processos indentitarios, individuais e coletivos.
A questdo da identidade remete a uma outra forma de aprendizado: a do
reconhecimento (...) reconhecer é também um processo interno, subjetivo.”
(pg,31/32) Com a identidade e o reconhecimento inicia-se 0 processo de dar
sentido as ac¢des, individuais ou coletivas. Nesse processo, os individuos, de
atores sociais transformam-se em sujeitos, autores de acfes histéricas que

ultrapassam as ac¢des contidas no desempenho individual ou grupal.
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Afinal, o Estado quando cria e executa uma politica tem os olhos
direcionados para atender as reais demandas dos sujeitos e romper com sua
condigao de ‘subalternidade’ ou apenas atender ao que esta posto em lei? A
forma como esta temética vem sendo trabalhada na agenda publica, a percepcao

gue os usuarios tém sobre elas ndo confirmam este propdsito.
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CAPITULO IV

REALIDADE OU DISCURSO

e A RELEVANCIA DA DEFICIENCIA NA AGENDA PUBLICA

Historicamente, a atencdo as pessoas com deficiéncia no Brasil, se dava
através de préticas caritativas e discriminatorias, por acdes focalizadas, muitas
vezes realizadas por entidades filantrépicas, ainda carregadas pela optica do
dever moral (SENNA et al, 2013, p.12). Era comum a vida mantida, sobretudo
em ambiente domeéstico, excluidas da sociedade e sem o respaldo e
reconhecimento das politicas de protecdo social. As acdes realizadas até entao

tinham como finalidade “civilizar”, “ajustar” e, em alguns casos, até confinar estes

sujeitos vistos como subalternos?’.

A partir da década de 80, o fim do periodo da ditadura militar, a
reorganizacdo da sociedade civil e a pressdo de movimentos populares
engajados e articulados produziram uma nova realidade marcada por avancos e
conquistas, afirmadas e promulgadas com a Constituicdo Federal de 1998.
Nesta legislacdo a deficiéncia aparece em artigos especificos, relacionados a:
saude — atencdo integral & saude; educacdo - atendimento educacional
especializado preferencialmente na rede regular de ensino; acessibilidade —
acesso adequado a espacos e transportes publicos; assisténcia social —
programas de habilitacdo e reabilitacdo, integracdo a vida comunitaria e
beneficio de prestacdo continuada de acordo com critérios estabelecidos;
trabalho — proibicdo de discriminacdo no tocante a salarios e critérios de
admissao e reserva de vagas em empregos publicos. Todos estes artigos foram
posteriormente trabalhados nas legislacdes especificas de cada politica social.
Ao longo da ultima década do século XX e da primeira década do século XXI
surgem no pais diversas legislacdes que vao em direcdo ao fortalecimento dos

direitos da pessoa com deficiéncia e de sua inclusdo na sociedade.

70 conceito de subalternidade é discutido por Yazbek a partir de sua analise das obras de Gramsci: “a
subalternidade ganha dimensdo mais ampla. Ndo expressa apenas a explora¢gdo, mas também a
dominagédo e a exclusdo econdémica e politica.” (2009, p.79)
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Esse avanco na legislagcdo nacional ocorre no periodo em que a
deficiéncia migra de seu modelo meédico para o modelo social, no qual a
sociedade € vista como deficiente, uma vez que néo esta preparada para acolher
a todos em suas necessidades. “A concepcéo utilizada pelo modelo social da
deficiéncia denunciou, por exemplo, a relacédo existente entre as singularidades
de um corpo com impedimentos e o dramatico cotidiano privado e familiar”
(SENNA et al, 20013, p.17). Nesse sentido, as politicas publicas comecam a ser
desenhadas para tornar mais independentes as pessoas com deficiéncia e para
criar condigdes adequadas de cuidado. E & luz deste modelo social que diversos
paises, entre eles o Brasil, vém estabelecendo suas politicas de atencao a esta

populacao.

A mudanca do paradigma de “integracado para o de inclusdo social’ das
pessoas com deficiéncia ocorre de maneira mais concreta a partir da Convencao
sobre os Direitos das pessoas com deficiéncia da ONU, realizada em 13 de
dezembro de 2006, na qual o Brasil se tornou signatario em 2008. A Convencéao

estabelece como principios gerais:

“- 0 respeito pela dignidade inerente, a autonomia individual, inclusive a

liberdade de fazer as proprias escolhas e a independéncia das pessoas;
- a nao-discriminacao;
- a plena e efetiva participacédo e inclusdo na sociedade;

- 0 respeito pela diferenca e pela aceitacdo das pessoas com deficiéncia

como parte da diversidade humana e da humanidade;
- a igualdade de oportunidades;
- a acessibilidade;
- a igualdade entre homem e mulher;

- 0 respeito pelo desenvolvimento das capacidades das criangas com
deficiéncia e pelo direito das criancas com deficiéncia de preservar sua
identidade” (p.28).

Os direitos definidos na Convencéo em muito se assemelham aos direitos

contidos na Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, datados de 1948.
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Nesta perspectiva, é possivel questionar por que é necesséria uma declaracdo
dirigida para uma determinada categoria, para reforcar direitos estabelecidos ha

mais de 60 anos?

“Assim, de forma geral, a deficiéncia indica algum grau de afastamento —
para menos — de um padréo tido como comum ou normal num dado grupo
social, carregando o individuo com deficiéncia um estigma que lhe é
posto.” (TURECK, P.2)

O que observamos é que toda a legislacdo e propostas recentes de
movimentos ligados aos direitos das pessoas com deficiéncia visual tém como
expectativa a inclusdo social, embora muitas destas acdes nao efetivem as

mudancgas almejadas.

A inclusdo da deficiéncia na agenda publica em anos recentes expandiu
o conceito de deficiéncia e demandou que a politica publica fosse abrangente e
ampliasse sua atuacdo (SENNA, ANDRADE e LOBATO, 2013, p.22), como

veremos a seguir.

e Politicas protetivas

“Politicas de protecdo social sdo aquelas que compdem o conjunto de
direitos de civilizacdo de uma sociedade e/ou o elenco das manifestacdes
e das decisdes de solidariedade de uma sociedade para com todos 0s
seus membros. Ela é uma politica estabelecida para a preservacéo, a
seguranca e a dignidade de todos os cidadaos”. (SPOSATI, 2007, p.453)

Em 1989 foi decretada a Lei 7853, posteriormente regulamentada pelo
Decreto N° 3.298 de 1999, que dispde sobre a Politica Nacional para Integracao
da Pessoa Portadora de Deficiéncia'®, que consolida as normas de protecéo e
indica outras providéncias. A politica Nacional traz como diretrizes: estabelecer
mecanismos que acelerem e favorecam a inclusdo social da pessoa portadora
de deficiéncia; incluir a pessoa portadora de deficiéncia, respeitadas as suas

peculiaridades, em todas as iniciativas governamentais; garantir o efetivo

18 Estamos utilizando a mesma nomenclatura utilizada na legislagdo, tendo ela sido mudado para pessoa
com deficiéncia posteriormente a promulgacdo deste decreto.
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atendimento das necessidades da pessoa portadora de deficiéncia, sem o cunho

assistencialista, entre outros.

No tocante a saude, cabe a Administracdo Publica direta e indireta a
promocao de acdes preventivas; a criacdo de rede de servigos; a garantia de
acesso as pessoas com deficiéncia; a assisténcia integral a saude. Também,
esta prevista a realizagdo de programas de reabilitacdo com o objetivo de
proporcionar a pessoa com deficiéncia meios de modificar sua prépria vida,
podendo compreender medidas visando a compensar a perda de uma funcéo ou

limitac&o funcional e facilitar ajustes ou reajustes sociais.

Ao tempo em que o decreto procura reforcar diretrizes de inclusdo social
da pessoa com deficiéncia ndo escapa ao sintoma de ajustamento dos sujeitos
na sociedade reforcando o reconhecimento do sujeito como excluido, exigindo
um esforco pessoal para nela se ajustar e ai sim, se incluir. O trabalho de
reabilitacdo das pessoas com deficiéncia visual, em S&o Paulo, ndo tem
nenhuma relacdo com a Saude Publica, ficando a cargo exclusivamente de

Entidades sociais como jA mencionamos anteriormente.

Conforme relato dos sujeitos, o Unico acesso a saude publica disponivel
€ 0 acompanhamento médico nos centros de referéncia em baixa visdo de Séo
Paulo, através do Hospital Sdo Paulo e do Hospital das Clinicas. A dificuldade
de acesso, sobretudo de informagéo, leva-os a tratamentos tardios e possiveis

agravamentos da condigao visual.

“Eu faco tratamento na retina (departamento de Retina do Hospital das Clinicas),
pinga colirio, ele fala como esta, o que eu estou sentindo, quando precisa ele da
um colirio.” (Izabel)

“Nasci com a toxoplasmose, mas s6 descobri quando eu tinha 17 anos, quando
eu tive a minha filha.” (Vera).

Estes relatos ressaltam a fragilidade da saude publica no tocante a

prevengao.

“Mas tinha que ter palestras para as pessoas que ndo conhecem os deficientes,
Tinha que ter mais debate, passar mais no jornal, na revista”. (Izabel)

O acesso a informagéo favoreceria ndo apenas a prevengdo de novos

casos de deficiéncia visual, como também multiplicaria a informagdo sobre a
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deficiéncia, sobretudo a baixa visdo, contribuindo para disseminar esse

conhecimento para uma significativa parcela da populacgéo.

A falta de conhecimento sobre a deficiéncia e a dificuldade de um
diagnéstico precoce, € um dos fatores determinantes que dificultam a inclusdo
escolar da crianga e de jovem com deficiéncia visual. A pouca (ou nenhuma)
informag&@o sobre os tipos de deficiéncia visual impedem que o professor a
perceba em seu aluno que, embora se mantenha na escola, ndo acompanha o
processo de aprendizagem, frequentando a escola apenas como “aluno ouvinte”.
Quando o professor percebe a dificuldade deste aluno, orienta a familia a
procurar atendimento especializado. Uma vez identificada a deficiéncia visual,
tanto a familia, como o aluno, como os professores e a escola, podem ser

orientados para proporcionar a educacao especial dessa crianca.

A educacao especial, conforme Decreto mencionado é uma “modalidade
de educacéao escolar oferecida preferencialmente na rede regular de ensino para
educando com necessidades educacionais especiais” (p.7). Esse trabalho
devera ser realizado por equipe multiprofissional especializada, cabendo as
instituicdes de ensino (escolas e instituicdes de educacao profissional) promover
a adaptacao dos recursos como material pedagogico, equipamentos, bem como
a capacitacao da equipe e a adequacdo do espaco fisico. Existem outras
legislacbes complementares a educagéo inclusiva tais como: a LDB (Lei 9394 de
1996 - Lei de Diretrizes e Bases da Educacéo Nacional); Lei 10.753 de 2003 que
dispde sobre a Politica Nacional do Livro, inclusive obras em sistema Braille; Lei
10.845 de 2004 que institui o Programa de Complementacdo ao Atendimento
Educacional Especializado, entre outros.

No caso dos sujeitos dessa pesquisa, Vera, Marcos e lzabel, todos ja
haviam passado pela fase escolar antes da vigéncia desta legislacdo. Marcos
nao relatou dificuldades, pois na ocasido ainda nao tinha deficiéncia. Vera e
Izabel apresentam uma trajetoria diferente. lzabel teve a sua deficiéncia
percebida pela professora da escola aos 07 anos, mas naquele periodo, década
de 60, a educacédo de pessoas com deficiéncia era realizada em escolas

especiais, com outros alunos com deficiéncia.

“Estudei até a 8% série em escola de deficiente, tinha gente doida da cabeca,
deficiente, pessoas mongoloides, com todas as deficiéncias mesmo.” (Izabel)
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Vera, apesar de apresentar dificuldades na escola, néo teve a deficiéncia

identificada e optou por interromper os estudos.

“Eu parei de estudar quando eu tinha 13 anos, porque eu usava 6culos muito
fundo, dava muita dor de cabeca, eu mais faltava do que ia. Ai minha mae me tirou
da escola, me tacou em casa de familia, comecei a trabalhar, depois fui morar com
o pai da minha filha, enfim, ai nunca mais voltei para a escola.” (Vera)

SO recentemente, durante o processo de reabilitagdo, ambas tiveram
conhecimento da possibilidade de retornar aos estudos, utilizando recursos de
acessibilidade como materiais ampliados e com contraste, livros em Bralille,
material falado, ledores para prova, entre outros. Vera, jA em processo de
conclusao, ainda optou por uma escola que atende apenas pessoas com
deficiéncia.

“Agora que eu voltei, essa escola € muito boa, na oficina a professora falou que a
escola estd com 18 mil alunos e s6 38 professores, vocé pega o material leva para

casa e estuda, eles ndo déo aula 13, eles sdo oficinas, oficinas presenciais, s6 na
minha sala tem 300 cegos, agora vocé imagina onde que vai por.” (Vera)

Apesar de existir 0 acesso e a acessibilidade, ha a precarizacdo do
ensino, o que nao assegura o aprendizado dos alunos. Existe a escola, a vaga
e o0 material, atendendo ao previsto na legislacdo, entretanto, ndo € questionada
a qualidade de ensino e de seus professores. Observamos em nossa pratica que
o atendimento as criangcas com deficiéncia também é bastante comprometido
pela falta de material adaptado (livros didaticos adaptados que chegam com um
ano de atraso), falta de preparo dos profissionais com grande numero de
criancas e jovens permanecendo apenas como ouvintes das aulas, sem a

realizacao de atividades.

Esta condicdo de fragil formacdo conduz a outra: o trabalho. Muitas
empresas relatam que a falta de qualificacdo profissional direciona estes sujeitos
para trabalhos precarizados ou a ndo se enquadrarem as necessidades do
mercado. A frequéncia, por exemplo, a cursos de graduacao e pds graduacao,

torna-se dificil e, por vezes, inacessivel.

“As pessoas, as empresas relutaram muito: Seu Marcos, a gente admira a sua
luta, mas para gente ndo € interessante.” (Marcos)
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O que garante o acesso do deficiente ao mercado de trabalho € a lei de
cotas (Lei n.8213/1991), que obriga empresas com mais de 100 funcionarios a
preencher de dois a cinco por cento de seus cargos com pessoas com
deficiéncia, como ja mencionamos. De todo modo € baixa a contratacdo de
deficientes visuais, por acreditar-se que demandara maior adaptacéo espacial e
maiores gastos com acessibilidade, sobretudo para a compra de softwares
acessiveis para os computadores. O que ocorre muitas vezes é a empresa
contratar para cumprir a lei sem a necessidade de realizar nenhuma funcgao,
podendo ficar em casa e comparecer apenas em dias especificos; pode ainda
realizar cursos diariamente e ao término sdo dispensados e substituidos por
outros que irdo realizar o mesmo processo. Esse cenario, apesar de pouco
discutido e oculto as sombras da lei de cotas, tem se mostrado bastante

recorrente.

“Eu ndo tive nenhum apoio e também por vontade minha nunca aceitei nenhuma
colocacéo, porque infelizmente eu falo isso até com certo receio, ndo falo isso com
alegria, mas muitos deficientes vivem de curso, cursos remunerados, muitos deles
acabam abrindo méo do préprio beneficio e depois ndo tem o beneficio de volta.”
(Marcos).

A criacdo e determinagdo de uma lei € um grande salto para o acesso aos
direitos dos cidaddos, mas o que garante sua realizacdo e eficacia sédo as
politicas e os servicos delas decorrentes, que devem prever dispositivos de

acompanhamento e execucao de agdes pertinentes.

O trabalho, mais do que o elemento que confere ao sujeito o seu lugar e

0 seu reconhecimento na sociedade, é regulador de acessos aos direitos em

caso de vulnerabilidades. Aqueles inseridos no mercado formal de trabalho sao

amparados pela Previdéncia Social, tanto por beneficios como por programas

préoprios de reabilitacdo, enquanto 0s outros, como 0s sujeitos da pesquisa,

tornam-se, mesmo sem saber, usuarios e beneficiarios da Politica de Assisténcia
Social.

“Ha de se registrar que, embora o Brasil seja um dos poucos paises que

preserva a previdéncia publica e tenha um elogiado sistema publico de

salde, a seguridade social € mais um conceito do que uma realidade. Nao

se tem qualquer forma de gestdo integradora de saude, previdéncia e

assisténcia social para além do or¢camento da seguridade. (SPOSATI,
2009, P, 13)
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A Lei Orgéanica da Assisténcia Social de 1993 define como um dos
objetivos a habilitacéo e reabilitacdo das pessoas com deficiéncia e a promocéo
de sua integracao a vida comunitaria. Mais recentemente, a resolucédo N.34, do
Conselho Nacional de Assisténcia Social de 2011 define a reabilitagdo como “um
processo que envolve um conjunto articulado de acdes de diversas politicas no
enfrentamento das barreiras implicadas pela deficiéncia e pelo meio, cabendo a
assisténcia social ofertas préprias para promover o fortalecimento de vinculos
familiares e comunitarios, assim como a autonomia, a independéncia, a
seguranga, 0 acesso aos direitos e a participagao plena e efetiva na sociedade”
(p.2). Neste ponto, ja se observa um importante avanco, quando refere-se a
participacdo plena e efetiva das pessoas com deficiéncia, em consonancia com
0 paradigma da inclusdo social. Entretanto, em S&o Paulo ndo existem
equipamentos da Politica de Assisténcia Social que realizem este trabalho. Mais
uma vez, ressaltamos que a realizacdo de programas de reabilitacdo para

pessoas com deficiéncia visual é realizada por entidades do terceiro setor.

“Em vez de direitos e cidadania, instauram-se acdes de caréter
assistencialista, das quais cada vez mais o Estado busca retirar-se,
empurrando-as para a iniciativa privada e para o voluntariado, ampliando
a contradicdo e a exclusdo ja existentes com atividades e servicos para
as pessoas com deficiéncia, ao invés delas serem incluidas nos similares
destinados a populagdo em geral.” (TURECK, p.1)

No que se refere a Assisténcia Social, o grande acesso das pessoas com
deficiéncia estd no Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC), uma renda

mensal no valor de um salario minimo para pessoas com deficiéncia.

O critério basico de concesséao do BPC é ter renda per capita menor do
gue ¥ do salario minimo; mas hoje existem barreiras para ser considerar este
critério; uma delas é a expansao do nucleo familiar envolvendo outras pessoas
gue nao necessariamente convivam com o solicitante do beneficio, como por
exemplo, filhos maiores de 21 anos. Também é um impedimento para este
acesso outro membro da familia ja receber o beneficio. (SPOSATI, 2013, p.37)
Em situacbes assim, cabe a familia recorrer judicialmente a negativa da
concessao justificando a necessidade em receber o beneficio, fortalecendo a

l6gica de provar uma situacao de vulnerabilidade extrema para acessar o direito.
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Ainda que o BPC seja um beneficio da Politica de Assisténcia Social, o
fato de ser executado pela Previdéncia Social faz com que as pessoas
desconhecam a procedéncia deste recurso e, mais ainda, faz com que elas
também sejam desconhecidas pela Assisténcia Social, como no caso de Vera,

beneficiaria do BPC ha 04 anos, ap0s orientacdo recebida no proprio INSS,

“Na verdade eu passei a ganhar o beneficio LOAS quando eu parei de trabalhar,
eu tive que receber o LOAS, mas eu comecei a receber em 2011, eu era baixa
visdo. Ai eu passei a receber, recebo ele até hoje. A assistente social do INSS que
me falou, quando eu fui em 2011, quando eu fiquei doente em 2011. Ai ela falou
gue eu ndo tinha mais condigéo de trabalhar.” (Vera)

Vera, sem saber, € usuéria da politica de assisténcia social ha 04 anos,
porém esta foi a Unica atencéo recebida. Ela desconhece a existéncia de outros

equipamentos sociais, como o préprio CRAS,

“Nao, eu ndo conheco, ninguém me indicou para la, eu ndo sei como funciona.”
(Vera)

Essa realidade refor¢ca o carater que a Assisténcia Social assume para
muitas pessoas, de se tornar apenas uma politica monetéria, de provimento de
renda para pessoas em situacao de fragilidade (SPOSATI, 2009, p.12), que mais
do que manter condi¢cdes basica de vida, mantem a logica do consumo e do

mercado.

“A concepgao de uma politica social desmercadorizada é secundarizada
em prol de uma concepcdo mercadorizada.(...) Isso porque a protecao
social com foco na cidadania pressupde a desmercadorizagdo.”
(SPOSATI, 2009, P.13)

Ao longo desses 04 anos recebendo o beneficio, Vera procurou um
programa de reabilitacdo por iniciativa propria e também por iniciativa prépria
tem o desejo de fazer uma graduacao e retornar ao mercado de trabalho. Em
razdo da politica publica protetiva, Vera poderia permanecer por tempo
indeterminado recebendo um beneficio financeiro, sem perspectivas de alguma
mudanca em sua condicao. Isso reflete a fragilidade da politica, que ndo atende
a todos em suas necessidades e ao invés de assumir um carater temporario
como colocado por alguns autores, assume um carater definitivo na vida de

muitos sujeitos.
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“A deficiéncia entrou na agenda dos governos municipais, mas na
assisténcia esta bem restrita a segmentos muito pobres, através do BPC e com
iniciativas precarias e de baixa cobertura.” (SENNA, LOBATO e ANDRADE,
2013, p,23)

Para Izabel e Vera o beneficio permite que mantenham suas casas, 0
aluguel de suas residéncias, sendo ele de imensa importancia; porém, € apenas
a provisao financeira, frente a tantas dificuldades e demandas que precisariam

ser trabalhadas.

A Politica de Assisténcia Social permite que Izabel frequente um Nucleo
de Convivéncia de ldosos, uma organizacao religiosa sem fins lucrativos, que
tem parceria com a prefeitura para realizacdo do trabalho. Estar no nucleo
contribuiu  significativamente para a socializacdo de lzabel; la ela realiza
atividades com sujeitos com e sem deficiéncia, tém suas necessidades
atendidas e potencialidades trabalhadas. Este trabalho permitiu a Izabel realizar
um grande avango em seu processo de inclusdo, sentindo-se parte em um
espaco que ndo é voltado para pessoas com deficiéncia, mas um espaco em
gue ela e o local reconheceram as fragilidades de ambos e, a partir dai, podem
construir uma nova realidade da e na qual ela € parte constitutiva. Servigos assim
ainda séo pouco divulgadas para os usuarios da Assisténcia. Izabel teve este
contato através da rede formada entre a Fundacao Dorina Nowill e o Nucleo de
Convivéncia de ldosos, revelando assim que, comumente, a atencdo destes
sujeitos € suprida pela movimentacdo da sociedade civil e ndo pelas acdes
efetivas da Politica Social, sobrecarregada em trabalhos burocraticos, sem
espaco e sem autonomia para execug¢do da politica como um todo. As
possibilidades estdo postas, estdo previstas, mas ndo sdo executadas. Essa
realidade acaba sendo apreendida pelos proprios usuarios, como no caso de

Marcos,

“H& sim uma boa vontade, mas ha também uma grande burocracia por parte da
administracdo municipal. Quanto aos CRAS, o atendimento é excelente, mas a
assisténcia social ndo tem o poder que deveria se ter. Hoje em dia muitas pessoas
vao no CRAS e infelizmente a assisténcia social fica de maos atadas. Porque
quando a pessoa quer a assisténcia social tem que providenciar, se vira para
providenciar. Eu ndo concordo com isso, eu acho até que o assistente social
deveria ter o poder de decisédo, ele nao tem, ele deveria ter o poder de critério, ele
ndo tem. Ele deveria ter o poder de andlise, ele ndo tem. O atendimento é
excelente, o tratamento é excelente, 0s servicos de assisténcia sdo bons,
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deveriam ser melhor, mas nao sdo ruins, ndo sdo. O tratamento é muito bom, vocé
ndo € destratado, vocé é muito bem recebido.” (Marcos)

A politica social € um grande marco nos direitos sociais no Brasil, porém,
como percebido pelas falas e pelas historias de nossos sujeitos, ela ainda tem
em suas maiores dificuldades a burocracia, a falta de autonomia dos
profissionais e, sobretudo, o desconhecimento dos sujeitos. Vemos aqui um
processo de exclusao mutua: os sujeitos desconhecem a existéncia da politica,

e a politica desconhece a existéncia dos sujeitos.

A falta de articulacdo da Assisténcia Social com as outras politicas da
Seguridade Social, Saude e Educacdo, acaba por contribuir para o
reconhecimento da Assisténcia Social como politica para vulneraveis, desta
maneira 0s sujeitos também séo reconhecidos como usuarios dessa politica, o
gue acaba por “desqualifica-los”. Usando o exemplo da Vera, usuéria da
Assisténcia Social apenas através do BPC, a politica de Assisténcia Social pode
estar reiterando esse lugar [de vulneravel] ao invés de alterad-lo. (SENNA,
LOBATO e Andrade , 2013, p.22)

Marcos traz ainda uma importante contribuicdo para essa discussao,
revelando o desejo dos usuarios para que a Assisténcia Social esteja de fato

proxima do cotidiano dos sujeitos.

“Uma coisa que a prefeitura fez e € muito bom séo as audiéncias publicas, é
interessante é, mas por que eles ndo engajam a assisténcia social nessa
discussao com o municipio? A Camara faz uma audiéncia no bairro, mas aonde
esta 0 CRAS? Onde estd 0o COMAS? O COMAS deveria levar as solicitagbes das
pessoas, porque infelizmente todo bairro tem uma pessoa idosa, quase todos tém
um cadeirante, uma pessoa com deficiéncia visual, ai ja& € o poderio municipal
mostrando que nao tem nenhum interesse, porque as audiéncias acontecem, mas
politico mesmo ndo aparece la. Uma coisa que seria interessante para o COMAS,
e 0 COMAS néo faz, o COMAS deveria engajar junto a SMADS, deveriam dar um
poder a assisténcia social, porque cada regido de Sdo Paulo tem um CRAS, entdo
em cada audiéncia publica deveriam engajar também as assistentes sociais e as
coordenadoras da Assisténcia Social e eles ndo fazem isso, deveriam fazer.”
(Marcos)

Cabem aqui algumas questdes: Para quem de fato estdo sendo feitas
estas politicas? Quais seus objetivos? Os sujeitos fazem parte desse processo?
Ha uma abertura para essa comunicagdo? Serd que apenas prover recursos

financeiros é suficiente? Observamos que sdo grandes as barreiras para a
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efetivacdo da politica de Assisténcia Social de atencéo e inclusdo dos sujeitos

com deficiéncia visual.

“A inclusdo no Brasil é nada mais, nada menos que um marketing, eu também
guando enxergava, eu perdi a visdo ha 3 anos, eu perdi a visdo mas eu enxergava,
eu via o piso tatil do metrd, que é aquela linha azul, e para mim aquilo era uma
acessibilidade boa, eu via aquela marquinha no chao e achava uma acessibilidade
boa, porque ao ponto de vista de quem enxerga é tudo muito lindo. Ha alguns
pontos de S&o Paulo que as calgcadas estdo excelentes, a Avenida Brigadeiro Faria
Lima é uma, tanto na parte da esquerda, sentido Pinheiros, como na direita,
sentido Itaim Bibi € muito bom. Calgadas limpas, lisas, com piso tatil direcional
para o ponto de dnibus e dois faréis sonoros, um na Tabapua e outro na Joao
Cachoeira. Tirando esse ponto ndo tem nenhum, infelizmente, a pessoa com
deficiéncia ndo é incluida, ha boa vontade das escolas de formacgédo, como a
Fundac&o Dorina, Laramara e algumas outras, mas chega um tempo que um
deficiente que faz todo um processo de reabilitacdo, se aceita, para que ele fez
uma reabilitacdo? Para ele ser uma pessoa normal como qualquer outra, ele €. E
infelizmente a inclusdo no Brasil, na minha opinido, é uma piada pronta, € muito
imposto, € um ganhar em cima do deficiente, da pessoa com deficiéncia, seja
visual, cadeirante. E muito dificil para um deficiente visual conseguir um c&o guia,
infelizmente passou até no Jornal Nacional, sdo sé 150 cdes guia em todo o Brasil.
Isso é uma vergonha, porque em outros paises o cédo guia é dado de graca, ja
treinado. Entdo, uma pessoa infelizmente ndo tem recurso nem para comprar um
aparelho. Infelizmente ndo hé4 inclusdo para pessoa com deficiéncia. Espero que
isso melhore.” (Marcos)

Cabe lembrar que a maioria das pessoas com deficiéncia visual em Sao
Paulo, reside em bairros periféricos, afastados da regido central, portanto nao

encontram nenhuma forma de acessibilidade nos locais onde vivem.

‘A afirmagéo dos direitos, ndo realiza, mesmo que radicalizada, a
emancipa¢do humana. O seu empobrecimento e banalizagdo, ou em
outras palavras, a sua captura e utilizacdo, a partir dos interesses do
mercado que restringem e empobrecem as nog¢Bes de democracia e
cidadania “para os mais fortes”, também s&o sérios e concretos obstaculos
a emancipagédo humana.” (SILVA, 2006, P.51 IN CARVALHO, 2012, P.76)
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CONSIDERACOES FINAIS

“Os sujeitos autbnomos veem e aceitam as diferencas e as singularidades
das pessoas e das regibes do mundo; acatam e assumem a diversidade
cultural dessas pessoas, olham para as suas crencas e valores como algo
constitutivo do ser humano; aprendem a dialogar com o diferente e as
diferencas sem ter como meta aniquila-los ou vencé-los a qualquer custo;
buscam o dialogo para uma aprendizagem que leve ao entendimento, a
construcdo de consensos, e ndo para apropriar-se/apoderar-se do saber
do outro, aniquilando-0” (GOHN, 2005, P.33)

Quando o Marcos afirma que sO6 quer ser igual aos outros, nos
perguntamos se é s6 isso? Serd que o trabalho de inclusdo se da através dos
padrbes sociais que aceitamos como normais? A inclusao hoje, tdo presente nas
falas, nada mais é do que adequar e ajustar essas pessoas ao que qualquer
pessoa comum pode fazer? Sera que a inclusdo real seria simplesmente
entendé-los como parte da diversidade humana, que néo precisa ser ajustada e
sim apoiada em determinadas situagfes, assim como qualquer outra pessoa

sem deficiéncia?

Quando criamos um programa de reabilitacdo para dar condicdes para
gue essas pessoas alcancem independéncia em seu dia-a-dia, quando criamos
programas de transferéncia de renda que garantam ao sujeito manter um padrao
minimo de consumo, quando criamos leis de cotas que obrigam as empresas a
contratarem pessoas com deficiéncia, independente de a funcdo ser compativel
com seus conhecimentos, interesses e expectativas de vida, serd que estamos

de fato produzindo meios de inclusao?

Sera que o0 que compreendemos como inclusdo poderia ser substituido
pelo RESPEITO A DIVERSIDADE HUMANA? Afinal, ndo temos porque sermos
todos iguais, ndo somos todos iguais. Politicas, leis, diretrizes poderiam ser

simplesmente substituidas pela humanizacdo da humanidade?

“As autoras, baseadas em criticas de feministas, ressaltam a presenca de
uma sobrevalorizacdo da independéncia do individuo e, com isso, 0 ndo
reconhecimento dos limites do corpo ou o sofrimento das lesées que porta.
Por mais que removam barreiras, sempre ocorrerdo limites as pessoas
com deficiéncia. Essa constatacéo indica que, para além de uma politica
de contencéo/eliminacdo de barreiras, é necessaria uma ética de cuidados
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implementada pelo Estado e pela sociedade “pautada nos direitos
humanos e no reconhecimento da deficiéncia e da dependéncia como
condigao inerente a diversidade humana” (SPOSATI, 2013, P.38)

Estamos reproduzindo uma logica que exclui para incluir? Que seria

identificar o que destoa da maioria, ajusta-los aos padrbes esperados, para

entdo, trata-los como iguais?

Deixamos

“Tal ordenamento, na légica das politicas de incluséo, funda-se no direito
a igualdade, aqui entendida como mesmas garantias de acesso e
permanéncia para todos. O ordenamento da-se por operacdes de
aproximacdo, comparagdo, classificacdo e atendimento das
especificidades. Portanto, as instituicGes que garantem o0 acesso e 0
atendimento a todos sao, por principio, includentes, mesmo que, no
decurso dos processos de comparacéo e classificacdo, elas venham a
manter alguns desses “todos” (ou muitos deles...) em situagdo de
excluséo. Isso significa que o mesmo espag¢o considerado de inclusdo
pode ser considerado um espaco de exclusdo. Conclui-se assim que a
igualdade de acesso ndo garante a inclusdo e, na mesma medida, ndo
afasta a sombra da exclusédo.” (VEIGA-NETO e LOPES, 2007, p.959)

adormecer a humanidade para reproduzir aquilo que

criticamos? Onde esta a valorizacéo e o respeito a liberdade do Outro, em ser

guem ele &, como ele é?

“Podemos ser todos iguais mesmo sendo diferentes, a igualdade ndo esta
oposta a diferenga e sim a desigualdade. Diferenca ndo se opde a
igualdade e sim a padronizacéo, a producao em série, a tudo “o mesmo”,
a mesmice” (GONH, 2005, p.43).

Passamos grande parte deste trabalho negando e fugindo destas

reflexdes, o que o tornou ainda mais desafiador. Concluimos este trabalho com

mais questbes do que quando o iniciamos. A partir dessa dissertacao

percebemos que a incluséo social é também um processo de vida, que néo é

estética, que requer outra postura e conhecimentos profissionais, requer

“a necessidade de escutarmos os brados de sofrimento para intervirmos
nas politicas sociais. Por um lado isso permite humanizar a intervencao e
resgatar a poténcia do sujeito e por outro, essa escuta significa a
necessidade de compreendermos que a génese do sofrimento, apesar de
ser vivida como prépria do eu, € uma questao social, e ai esse sofrimento
nao é so do sujeito, mas dos coletivos em que este esta inserido.”
(COELHO, 2008, p.197)
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Termino este trabalho com a missdo de ampliar estas reflexbes e de
repensar as praticas profissionais a partir da desconstrucéo e reconstrucao dos
saberes, num processo continuo de aprendizagem, tendo como horizonte as
potencialidades ocultas ndo apenas nos sujeito, mas na propria sociedade. No
inicio deste mestrado, trabalhamos um texto que esteve presente em nosso
pensamento quase que diariamente nesses dois anos, que 0 preco que se paga
em conhecer uma realidade é perder a inocéncia sobre ela. Esse processo de
perda dessa inocéncia foi, antes de mais nada, um processo de sofrimento, que
exigiu uma desconstrucdo de saberes antes vistos como sélidos e nos fez

deparar com um exercicio necessario de humildade e busca de maturidade.

Mais do que isso, 0 preco que se paga € ndo mais aceitar viver essa
realidade; € sentir diariamente a convocacdo para muda-la, ndo perder a

esperancal

“Eu? Eu sou muito importante, eu quero respeito, eu exijo respeito, e eu pretendo
fazer por onde, fazer o melhor, entdo, eu quero fazer o melhor sempre que eu
puder para as pessoas respeitarem a minha dificuldade, respeitarem a minha
limitacdo. Eu estou muito bem comigo mesma. Acho que eu ndo soube responder
essal” (Vera)

“Eu sou boa com as pessoas, vocé tem que respeitar para ser respeitada. Se
alguém me oferece ajuda eu nao vou ser brava e falar que eu nao quero, eu
agradeco. Eu acho que as pessoas tinham que ter mais amor pelas pessoas com
deficiéncia, mais conhecimento, mais ajuda, mais humanidade no povo.” (lzabel)

“Hoje, eu gragas a Deus sou uma pessoa que conquistei 0 meu espago, posso
dizer que foi uma inclusédo, mas ndo como inclusdo, porque fui eu quem conquistei
esse espaco.” (Marcos).

“Mas, o modo de incluir-se ou de como se esté incluido coloca-nos diante
da perspectiva multidimensional do significado de incluséo, dos limites e
das possibilidades que concernem as diferentes estruturas e organizacdes
sociais, das escolhas que fazemos, das decis6es que tomamos na vida,
das possibilidades de acesso e das estratégias de sobrevivéncia. Inclusdo
e exclusdo mantém relacdes reciprocas fazendo resultar desta articulagao
os dispositivos de intervencao das politicas publicas e de reagenciamento
das acdes sociais tanto do Estado como das organizagdes sociais nao
estatais. S6 ha incluséo social porque existe excluséo social.” (Rodrigues,
2009, p.36)

Assim como a inclusdo nao elimina a exclusdo, sdo faces da mesma
moeda, opostos da mesma realidade que se compde, somos os operadores das

politicas protetivas. Falamos aqui das pessoas com deficiéncia visual, mas todos
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nds somos atores deste processo como incluidos e “incluidores”, como excluidos
e “excluidores”. A realidade assim se mantem porque ndo conseguimos ainda

altera-la. Eis nosso desafio!
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Ver Vendo

“De tanto ver, a gente banaliza o olhar... V& ndo vendo.

Experimente ver pela primeira vez o que vocé vé todo dia, sem ver.
Parece facil, mas nao é.

O que nos cerca, 0 que nos é familiar, jA ndo desperta curiosidade.

O campo visual de nossa rotina € como um vazio.

Se alguém lhe perguntar o que vocé vé no seu caminho, vocé nao sabe.
De tanto ver, vocé nao vé.

(...)

Nossos olhos se gastam no dia-a-dia, opacos.

E por ai que se instala no coragdo o monstro da indiferenga!”

(Otto Lara Rezende)
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