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Prefacio

“Deficiente” é aquele que nao consegue modificar sua vida, aceitando as imposicoes de
outras pessoas ou da sociedade em que vive, sem ter consciéncia de que é dono do seu

destino.
“Louco” é quem nao procura ser feliz.
“Cego” € aquele que nao vé seu proximo morrer de frio, de fome, de miséria.

“Surdo” é aquele que nao tem tempo de ouvir um desabafo de um amigo, ou o apelo de

um irmao.

“Mudo” é aquele que nao consegue falar o que sente e se esconde por tras da mascara da

hipocrisia.

“Paralitico” é quem nao consegue andar na direcao daqueles que precisam de sua ajuda.
“Diabético” é quem nao consegue ser doce.

“Anao” é quem nao sabe deixar o amor crescer.

E “Miseravel” somos todos que nao conseguimos falar com Deus”

"A amizade é um amor que nunca morre."

Mario Quintana (30/07/1906 - 05/05/1994)
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Resumo

O objetivo ¢é abordar algumas questoes relativas a construcao social da experiéncia da
deficiéncia, a partir de uma abordagem dos campos dos estudos sobre a deficiéncia, e
analises de narrativas de pessoas com deficiéncia fisica, incluivel da propria autora com
a minha autoetnografia. Foram abordados os temas deficiéncia adquirida e congénita,
relacoes sociais, relacdo com o corpo e desafios do cotidiano, neste sentido buscou
compreender como esses temas se articulam na manifestacdo da deficiéncia como
fenémeno social.

Utilizou-se, para a pesquisa de campo procedimentos qualitativos e didlogos com os
sujeitos da pesquisa, proprios do método de recolha de histéria de vida e autoetnografia.
Neste estudo conclui-se que a deficiéncia, enquanto fendmeno social, é construtora de
inimeras vulnerabilidades, que através da experiéncia da pessoa com deficiéncia ficaram
evidentes. Assim, ao adquirir uma deficiéncia, condicao esta através da qual se
experimenta a situacao de rutura de vida, perdas ou interrupc¢ao de atividades da vida
cotidiana em decorréncia a restricdo fisica, sensoriais e sociais, transparecendo a
capacidade de transformacao do sujeito aos seus proprios limites corporais.

A deficiéncia, inesperada, é a demostracao de que a subjetividade nao é aquele lugar
estavel. A historia de vida de cada participante e a autoetnografia da pesquisadora,
podem contribuir para aprimorar as politicas sociais que estao estabelecidas, e realgar a
importancia dos individuos como cidadao de direitos, e nao s6 de deveres, a fim de
minimizar a potencial situagdo de exclusao social em que vivem as pessoas com

deficiéncia.

Palavras-chave

Pessoa com Deficiéncia Fisica;Historia de Vida;Inclusao e Exclusao Social,
autoetnografia.
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Abstract

The objective is to approach some issues related to the social construction of the
disability experience, from an approach of the fields of disability studies, and analysis of
narratives of people with physical disabilities, including the author herself with my self-
ethnography. The themes acquired and congenital disabilities, social relationships,
relationships with the body and everyday challenges were addressed. In this sense, it
sought to understand how these themes articulate in the manifestation of disability as a
social phenomenon.

Qualitative procedures and dialogues with the research subjects were used for the field
research, proper to the method of collecting life history and self-ethnography. In this
study it is concluded that disability, as a social phenomenon, builds innumerable
vulnerabilities, which through the experience of the person with a disability became
evident. Thus, when acquiring a disability, a condition through which the situation of
rupture of life, loss or interruption of activities of daily life is experienced as a result of
physical, sensory and social restrictions, making the subject's ability to transform to their
own limits transparent bodily effects.

The unexpected deficiency is the demonstration that subjectivity is not that stable place.
The life history of each participant and the researcher's self-ethnography, can contribute
to improving the social policies that are established, and to highlight the importance of
individuals as citizens with rights, and not only with duties, in order to minimize the

potential situation of exclusion. society in which people with disabilities live.

Keywords

Person with Physical Disability;Life History; Social Inclusion and Exclusion; self-
ethnography.
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Introducao

Mediante os fatos historicos que envolvem a pessoa com deficiéncia, esta tem sido
marcada pelo preconceito, exclusao, segregacao e rejeicao social (Silva, 2009; Gugel,
2015; Diniz 2007; Amaral, 1995). Segundo a Organizacao Mundial da Saide (OMS,
2011) h4 uma estimativa de mais de um bilhao de pessoas tem algum tipo de deficiéncia.
Face ao cenario apresentado, sdo inimeras indagac6es que se colocam relativamente ao
quao consensual é o reconhecimento das pessoas com deficiéncia como cidadaos, como
individuos de direitos.

A Sociologia, bem como outras ciéncias sociais, tem vindo a estudar a deficiéncia
enquanto fenémeno social. O presente estudo procura compreender a experiéncia de
vida de ser deficiente fisico e o seu impacto no quotidiano dos individuos. Como o olhar
do “outro” se comporta diante da deficiéncia, mas também como reagem os individuos
com deficiéncia nos diversos ambitos sociais.

Esta ndo é a primeira vez que investigo o fenémeno da deficiéncia. Ja na investigacao do
bacharelato em Ciéncias Sociais, desenvolvi o tema: “As perspetivas da pessoa com
deficiéncia na sociedade moderna: a construcao social do corpo e a sua inclusao”, que
enfatiza a construcao social em torno da Pessoa com Deficiéncia (PcD), no ambito de
uma sociedade que tem fascinio pelo corpo perfeito, imaculado, divino, como se fosse um
autorretrato dos antigos deuses gregos. Agora, no ambito da dissertacao de mestrado,
decidi voltar ao tema da deficiéncia, ainda que desde uma outra perspetiva.

As concecoes sobre a vida, a sociedade, sobre os individuos, os valores e significados vao
contribuir para a construcao tedrica que elaboramos. A deficiéncia era associada a causas
e origem religiosas, ou seja, castigo de Deus por conta dos pecados, era desnecessaria
para a sociedade. Face a esse cenario, era considerada um peso social, as pessoas com
deficiéncia estao entre os grupos sociais mais pobres e marginalizados, infelizmente, essa
situacdo continua a perpetuar em algumas sociedades. H4 um despreparo da sociedade
em se relacionar com pessoas que tem alguma deficiéncia, agudizando a rejeicao
daqueles que nao se enquadram no conceito de “normal”.

Cada ano que passa, a necessidade de inclusao das pessoas com deficiéncia na sociedade
torna-se mais urgente. Na contemporaneidade, sdo diversas as manifestagoes sociais em
prol da causa e do bem comum, movimentos sociais, centros de apoio, ONGs, atuam com
vista a inclusao social em diversos campos da Pessoa com Deficiéncia, pugnando para
que esses individuos tenham visibilidade e pela criacao de legislacio voltada a garantir
os direitos sociais dos PcD. Sabemos que as politicas publicas sdo peca-chave e

fundamental no combate a exclusao social, essas manifestacoes de apoio servem para
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que os governantes desenvolvam uma preocupacdo maior, desenvolvendo e
implementando politicas que viabilizem a inclusdo social da pessoa com deficiéncia.
Mesmo com crescentes esforcos dos governos, a sociedade ainda nao vé a inclusao real
dos deficientes em todas as suas esferas.
A tematica da presente dissertacao é pertinente, do ponto de vista social e sociolégico.
Mas também o é do ponto de vista pessoal, encontrei o meu self para dar vida ao tema
que sera o meu maior desafio, que tera o intuito de alertar a sociedade para desenvolver
um olhar diferenciado para a pessoa com deficiéncia fisica. Logo, a escolha deste assunto
visa dar uma contribuicdo para sensibilizar a sociedade para a problemaética da
deficiéncia, promovendo a conscientizacao sobre a igualdade no que concerne a sua
dignidade e direitos enquanto cidadaos, como forma de garantir a sua plena integracao
na sociedade. Um outro aspeto refere-se a relevancia social do estudo uma vez que seus
resultados poderdo contribuir para a melhoria no processo de inclusao social,
especialmente no que se refere as relacoes sociais.
De acordo com Quivy & Campenhaudt (2008), uma pergunta de partida constitui
normalmente um primeiro meio para romper com o senso comum e deve a0 mesmo
tempo, ter trés qualidades essenciais: clareza, exequibilidade e pertinéncia, pois através
da pergunta de partida consegue-se ter uma ideia clara acerca do objetivo a alcancar.
Na presente investigacdo colocamos nao apenas uma pergunta de partida, mas trés
questionamentos de base:
¢ Tendo em conta a construcao social da deficiéncia e o impacto que a mesma tem
nas relacoes sociais e nos sujeitos, que aspetos medeiam e caracterizam a vivéncia
de ser uma pessoa com deficiéncia fisica-motora?
¢ Em que medida as pessoas com deficiéncia se sentem socialmente excluidas, mas
também, em que medida elas se autoexcluem? E o que podera explicar esse duplo
processo?
¢ Quais as implicacoes entre nascer com uma deficiéncia fisica em relacao a pessoa

que se torna deficiente fisico ao longo da vida?

Objetivo Geral
e Relativamente ao objetivo geral desta investigacdo consiste em tentar
compreender a vivéncia e a experiéncia de ser deficiente fisico (congénito ou

adquirido), a partir das perspetivas das proprias pessoas com deficiéncia.
Objetivos especificos

¢ Compreender a experiéncia subjetiva e objetiva do corpo deficiente, o que implica

reconhecer o corpo como entidade bioldgica e social.
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¢ Entender o modo como a deficiéncia interfere nas trajetorias e nas expectativas
de vida dos individuos.
e Compreender em que medida a pessoa com deficiéncia experimenta um processo

de exclusao social e em que esferas o mesmo se manifesta.

O trabalho se dividira em duas partes, uma que diz respeito ao enquadramento teorico e
outra relativa ao trabalho empirico. A primeira parte conta com quatro capitulos.

Capitulo I, “A Concecdo da Deficiéncia a Luz da Histéria”, relata a trajetoria da

humanidade face a deficiéncia. Capitulo II, “A Deficiéncia Como Fenémeno Social”,

discute-se o conceito deficiéncia, abordam-se as definicbes e terminologias que
influenciaram a maneira como a deficiéncia tem sido tratada no ambito social, politico,

econdémico e cientifico, através de nomenclaturas. Capitulo III, “A Deficiéncia em

Portugal”, faz-se referéncia ao surgimento do Estado-Providéncia em Portugal (1974), e

as politicas sociais. Capitulo IV, “A Pessoa com Deficiéncia e as Relacoes Sociais” ressalta
o foco na experiéncia de vida da pessoa com deficiéncia fisica, aqueles que apresentam
um tipo ou mais de limitacoes funcionais, caracterizada como permanente ou adquirida
(por acidente, por fatalidades, guerras, etc.,).

A segunda parte refere-se a metodologia e a analise empirica. O Capitulo V, “Do Desenho
da Pesquisa a recolha dos dados empiricos” é dedicado a apresentacao e justificacao das
metodologias utilizadas para o estudo empirico. Os restantes capitulos (do VI ao VIII)
sao dedicados a selecdo e caracterizacao dos participantes e a analise e interpretacao dos
dados. O capitulo IX ¢é dedicado a autoetnografia, sendo que a pesquisadora dara seu
contributo através da sua narrativa pessoal, pois ao longo da minha vida venho
percebendo o quao é dificil estar em uma sociedade que oprime as minorias, pois sou
mulher, sou deficiente fisica congénita, tenho uma deficiéncia permanente, nada que eu
fizer mudara a minha condicao fisica, entao, vivencio na primeira pessoa os aspetos que

configuram e se articulam com essa experiéncia. Por fim, apresenta-se a conclusao.
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Capitulo I. A concecao da deficiéncia a luz da

historia

1.1. Retrospetiva histoérica da deficiéncia

“Todas as sociedades humanas tém atras de si um passado que é aproximadamente da mesma

ordem de grandeza” Lévi-Strauss (1993, p. 340)

Sassaki (2006, 2005, 1999) destaca que a sociedade ja atravessou diversas fases no trato
com as Pessoas com Deficiéncia: a exclusdo social, segregacdo, a integracdo e
recentemente inclusao social. Na trajetoria da humanidade as pessoas com deficiéncia
sempre existiram. A existéncia destes individuos foi totalmente ignorada e coberta por
sentimentos de desprezo e marginaliza¢ao (Diniz, 2007, 2012), nao foi um processo de
integracao homogéneo, porque a percecao que a sociedade tem sobre deficiéncia, varia
de sociedade para sociedade, de cultura para cultura, em um mesmo periodo. Analisar a
deficiéncia ao longo dos séculos, em diversas civilizacoes, permite que entendamos as
diferentes percecdes e olhares sobre a mesma, permite compreender como essas
percecoes influenciam o modo como a sociedade vé e se relaciona com as Pessoas com
Deficiéncia, possibilita tracar o padrao de comportamento social através do tempo, quer
das sociedades, quer das PcD, e que podem ser reflexos do passado que é ainda visivel
atualmente. Uma das fontes sera a obra “Epopeia Ignorada — A histéria da Pessoa Com
Deficiéncia no Mundo de Ontem e de Hoje”, escrito por Otto Marques da Silva em 1987,
porém, foi utilizada a edicao mais recente do ano de 2009.

O infanticidio predominava na pré-histéria. Inaugura-se, assim, a historia da
humanidade ha mais ou menos trinta mil anos, o homem primitivo vivia da caca,
habitava em cavernas, era némada e nao plantava para o sustento. Estudiosos em
arqueologia e antropologia, relatam que ja havia indicios de “Anomalias fisicas ou
mentais, deformacbes congénitas, amputacoes traumaticas, doencas graves e de
consequéncias incapacitantes, sejam elas de natureza transitéria ou permanente, sdo
tdo antigas quanto a propria Humanidade (...)” (Silva, 2009, p. 11). Além do mais,
quando uma crianca com algum tipo de deficiéncia nascia, “tera sido eliminada de
alguma forma” (Silva, 2009, p. 21). Diante desse cenario, constata Gugel (2007, p. 1)
“(...) tudo indica que essas pessoas ndo sobreviviam ao ambiente hostil da Terra”,

reforca a dificuldade da sobrevivéncia dos individuos com deficiéncia.
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Vale ressaltar, que houve culturas que nao desprezaram as pessoas com deficiéncia, uma
vez que a “deficiéncia” ndo constituiam desvio, ameaca a anormalidade a ideologia dessas
sociedades, como por exemplo dos Hindus, que consideravam “os cegos pessoas de
sensibilidade interior mais agucada, justamente pela falta da visdo, e estimulam o
ingresso destes deficientes nas funcoes religiosas”, ao contrario dos Hebreus no Velho
Testamento, que entendiam que a deficiéncia “como uma punicdo divina, e por isso, a
pessoas estava terminamente proibida de ter acesso a direcdo dos servicos religiosos”
Feijo (2002, p.28-31), ou seja, sinal de pecado e impureza (Silva, 2009).

Barnes (1997) cita o Novo testamento no livro de Mateus, cujo um homem apos se liberto
dos seus pecados tem a sua paralisia eliminada, e analisa que neste caso, o pecado e a
paralisias (deficiéncia) estao ligados. Contudo, em razao da passagem de Jesus Cristo,
onde havera cura de pessoas com deficiéncia, foram cerca de 40 milagres, deles todos,
pelo menos 21 sdo relacionados a pessoas com deficiéncias fisicas ou sensoriais. Sendo
assim, esses individuos que eram invisiveis, aos olhos humanos, se tornaram uma peca
chave para a propagacao do evangelho de Jesus, que deu a eles, uma nova oportunidade
de sair do anonimato, para uma vida social.

Uma sociedade que valorizava a pessoa com deficiéncia era o Antigo Egito, h4 registro
remotos e remanescentes sobre a possivel sobrevivéncia da PcD, pois a situacdo era
branda, e nao excludente, principalmente na area da empregabilidade. Gugel (2015, p.
02), descreve que “... as pessoas com nanismo nao tinham qualquer impedimento fisico
para as suas ocupacoes e oficios, principalmente de dancarinos e musicos”. A autora
acredita que “os especialistas revelam que os anoes eram empregados em casas de altos
funciondarios, situacdo que lhes permitia honrarias e funerais dignos” (Gugel, 2015, p.
03).

Um exemplo de tratamento distintos com base na cultura é das cidades gregas,
especificamente na cidade-estado de Esparta, “ligavam a ideia de deficiéncia como
fraqueza, ndo servindo a crianca para ser um soldado forte e destemido” (Feijo, 2002,
p.28-31), caso contrario, “se lhe parecia feia, disforme e franzina” os proprios ancioes se
encarregavam de sacrificar a crianca, “Tomavam-na logo a seguir e levavam a um local
chamado “Apothetai”, que significa ‘depésito’. Trava-se de um abismo situado na
cadeia de montanhas Taygetos, perto de Esparta, para la a crianca ser lancada e
encontrar sua morte, pois, tinham a opiniao de que ndo era bom nem para crianca nem
para a republica que ela vivesse, visto como desde o nascimento ndo se mostrava bem
constituida para ser forte, sa e rija durante toda vida” (“Licurgo, de Plutarco” cit in
Silva, 2009, p. 82). Portanto, a deficiéncia servia como critica social do corpo.
Pensadores como Platao e Aristoteles tinham estabelecido uma compreensao do corpo

perfeito, o deficiente era percebido como “ser disforme” (sem forma, etc.), que nao tinha
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utilidade para a sociedade, e muito menos para guerrear (Silva, 2009). Ao contrario os
atenienses, cuidavam dos seus doentes e dos deficientes por meio de um sistema
semelhante ao que hoje refere-se a Seguranca Social, e Aristoteles enfatizava “... ser mais
facil ensinar uma tarefa util a um deficiente do que sustenta-lo como um indigente”
(Malta, apud Lopes, 2005, p.11). Na Grécia o culto pelo corpo atlético, a estética, a forca
dos guerreiros, em funcao desta cultura as PcD eram consideradas sem alma. Ceccim
(1999) enfatiza que as criancas com deficiéncia fisica e metais, na civilizacado Esparta,
eram renegadas, abandonadas e eliminadas.

Em Roma existia a pratica da eugenia, os deficientes eram discriminados e desprezados
da mesma forma. Garcia (2010, p.8) afirma, “na Roma Antiga, tanto os nobres como os
plebeus tinham permissao para sacrificar os filhos que nasciam com algum tipo de
deficiéncia”. A sociedade romana, de facto, considerava desnecessario a existéncia dos
deficientes, ja que eram descartados, e defendia o seu sacrificio, ou até mesmo deixa-los
a mercé da sorte, abandonando as criancas em locais de perigo, onde viviam animais
selvagens; noutros casos colocavam-nos em rios ou em lugares considerados sagrados e
abandonavam-nos. Entdo, “em Roma, também nao se reconhecia valor em criancas
“defeituosas”, mas havia um outro recurso além da execuc¢ao que era o de abandonar
as criancas nas margens dos rios ou em locais sagrados para serem recolhidas por
familias da plebe.” (Negreiros, 2014 p.15).

As leis romanas do Imperador Leao III, tinham como punicao por delitos “a previsao de
vazar os olhos ou amputar as maos dos traidores do Império” (Garcia, 2010, p.8), essa
prética foi até a queda do Império Romano, porém, continuou a ser aplicada no Oriente.
Doutro modo, apesar do rigor da lei, com o tempo, o direito romano teve que flexibilizar
essas regras, abrindo uma exce¢do com relagdo aos escravos e as classes populares (os
menos favorecidos). Em relacdo 4s pessoas com deficiéncia, algumas pessoas acabam por
resgatar essas criancas e cuidar, por uma lado, muitos deficientes sobreviviam por
interesses comerciais (Ex.: jovens cegas eram colocadas em prostibulos). Negreiro (2014)
expressa “a Roma Antiga é cenario de um vil mercado de prostituicdo utilizando as
pessoas com deficiéncia comercialmente”. (p. 15)

Além do mais, as pessoas com deficiéncia (deformidades fisicas eram as mais comuns)
eram utilizadas como atracdo de circo para representar monstros, andes (eram muito
apreciadas pelo publico) e outras aberracoes das fabulas gregas e romanas, eram

expostos a atividades humilhantes de chacota, tudo isso para satisfazer os interesses

! Eugenia (Lalim cientifico eugenia) Conjunto dos métodos que visam melhorar o patriménio genético de
grupos humanos; teoria que preconiza a sua aplicacdo.= EUGENICA. Dicionario Priberam da Lingua
Portuguesa (DPLP), Disponivel em: https://dicionario.priberam.org/Eugenia , consultado em 14/02-2019.
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pessoais de pessoas preconceituosas que praticavam a exploracdo e a exclusao, no
entanto, ndo havia outra saida a nao ser aceitar essa vida precaria, porque se nao
aceitassem o que lhes era proposto, nao tinham chances de sobrevivéncia. O autor relata
que “... cegos, surdos, deficientes mentais, deficientes fisicos e outros tipos de pessoas
nascidos com ma formacao eram também, de quando em quando, ligados a casas
comerciais, tavernas e bordeis; bem como a atividades dos circos romanos, para
servicos simples e as vezes humilhantes.” (Silva, 2009, p. 89). Também era comum,
colocar pessoas com deficiéncia para pedir esmolas nas ruas, pracas, igrejas e nas portas
das cidades, que se considerava um meio de vida

Victor Hugo, na sua obra “Do Grotesco e do Sublime”, escrito em 1827, explica sobre os
novos tempos e a superacao do paganismo em sua forma material e exterior por uma
religido espiritualista “(...) desliza no coracao da sociedade antiga, mata-a, e neste
cadaver de umas civilizacdao decrépita deposita o germe da civilizacao moderna” (Hugo,
2004, p. 21). A histéria O Corcunda de Notre-Dame ficou mundialmente conhecida
passa-se em Paris, em 1831. Filho adotivo do Padre Claude Frollo, que o batizou com o
nome de “Quasimodo”, cujo seu significado € o primeiro domingo de pascoa, quando o
Padre o recolheu para o criar, enfatiza que aquela criatura zarolha, corcunda, torta,
incompleta e disforme era um “quase alguém” (Hugo, 1973, p. 120). Nessa época a
pratica da caridade era substituida pela segregacdo, rejeitando os fora dos padroes
normativos, uma época marcada pela exclusdo. Os que sobreviviam eram
constantemente ridicularizados ou desprezados. De tal forma que, restasse apenas duas
alternativas: resignacao a situacao ou a morte, mas elas, de uma forma ou de outra,
resistiram.

A visdo catélica, tinha o entendimento colocava na culpa, no castigo e na pena. O
individuo era culpado pela sua deficiéncia, e, recebeu como “castigo dos céus por seus
pecados” ou por culpa dos seus antepassados, Ceccim (1999, p. 37) mostra que se
substitui a exposicao e o assassinato pelo “dilema caridade-castigo” e pela “ambiguidade
protecao-segregacao”

Século XV A XVIII _ Surgimento do Renascimento, que marcou uma nova fase para
humanidade. Caracterizou pela explosdao de novas ideias, uma transformacao marcada
pelo humanismo, ou seja, a valorizacdo do homem. Modificou-se o distanciamento no
tratamento da PcD e da populacdao pobre. Decerto que as pessoas com deficiéncia e os
pobres ja estavam em um contexto de total pobreza, Segundo Kassar (1999, p.04) nessa
época “houve uma grande populacdo de pobres, mendigos e individuos com deficiéncia,
que se reuniam para mendigar”. A sociedade tenta sanar o problema vigente, o da
pobreza extrema, mas também, rejeitando a ideia dos deficientes serem inserido em seu

meio social, como algo natural, entdo, a solucao seria retira-los de circulacao, e para isso
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passam a ser criados orfanatos, prisbes e manicomios, lugares que isolam a pessoa,
retiram os deficientes das ruas, oferecendo uma “ajuda”, e assim a sociedade tem uma
falsa sensacao de missao cumprida. Como observa Maranhao (2005, p. 26) “Surgiram,
nesse contexto, hospitais e abrigos destinados a atender enfermos pobres. Os
deficientes, aquele grupo especial que fazia parte dos marginalizados, comecaram a
receber atencoes mais humanizadas”. Comecam a controlar varias doencas e
deficiéncias, passa a ser vista do ponto clinico, sendo possivel o tratamento médico e da
ciéncia de modo geral. No entanto, ndo existia na institucionalizacdo que tivesse
qualquer interesse em trata-los ou inseri-los na sociedade.

Nessa época, no contexto de guerras, o francés Ambroise Paré (1510-1590) médico, seu
consultério era no campo de batalha, dedicou-se a encontrar maneiras de amenizar os
ferimentos de guerra que causavam a amputaciao. Aperfeicoando assim o método
cirargico, e teve uma contribuicdo na criacdo de proteses. A educagcdo comecou a ser
disseminada, principalmente para os deficientes auditivos, o médico matematico
Italiano Gerolamo Cardamo (1501-1576), criou um método através de um codigo de
sinais destinados a ensinar as pessoas surdas a ler e escrever. Com a influéncia de
Cardamo, o monge beneditino Pedro Ponce de Leon (1520-1584), elabora outro método
de ensino para as pessoas com deficiéncia auditiva, tendo como base no c6digo de sinais
(Gugel, 2007).

Na Espanha Juan Pablo Bonet (1579-1633) escreveu sobre as causas da deficiéncia
auditiva e os problemas de comunicacao, porque, eram expostos a métodos brutais e de
gritos para o ensino. O mesmo autor, demostra pela primeira vez o alfabeto em linguas
de sinais. Na Inglaterra, John Bulwer (1600-1650), defendeu o método para ensinar
através da leitura labial para as pessoas com deficiéncia auditiva, e escreveu sobre a
linguagem de sinais (Gugel, 2007).

A principal mudanca na leitura da deficiéncia enquanto fené6meno deu-se nos servicos
de sadde, foram criados os hospitais e asilos, uma forte combinacdo para a exclusao,
Bergamo (2010, p. 35) relata que “partir do século XVII, os deficientes passaram a ser
internados em orfanatos, manicémios, prisdes e outros tipos de instituicoes,
juntamente com delinquentes, idosos e pedintes, ou seja, eram excluidos do convivio
social por causa da discriminacdo que entao vigorava contra pessoas diferentes”.

Na medicina o médico Philippe Pinel (1745-1826) comecou a ganhar destaque no
pioneirismo aos tratamentos das deficiéncias intelectuais, mais cientificos, que defende
o tratamento mais humanizado. Libertando muitos pacientes que estavam acorrentados,
e procurou a combater a crendice de que um louco estava “possuido pelo deménio”,
buscado as explicacOes cientificas para as doencas mentais, para que elas possam ser

tratadas como doentes (Gurgel, 2007)
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A questao laboral, foi percebida por Napoledo ao exigir “exigia de seus generais que
olhassem os seus soldados feridos ou mutilados como elementos potencialmente titeis,
tao logo tivessem seus ferimentos curados” (Silva, 2009, p. 184), sendo assim, essa visdo
aumenta o potencial da pessoa com deficiéncia para a forca de trabalho.

Na comunicacao, Barbier (1764-1841) um oficial francés, por solicitacdo de Napoleao
Bonaparte, elaborou um sistema de mensagem para ser transmitidas a noite, para serem
decodificada pelos comandantes de guerras nas batalhas. Entdo esse método foi
considerado complicado de aplicar, entdo Napoledo e seu oficial Barbier, levou o seu
método para os alunos do Instituto Nacional dos Jovens Cegos de Paris. Dentre os alunos
estava o jovem Louis Braille (1809-1852), com catorze anos, melhorou o método
reformulando e dando a origem da escrita Braille (Gugel, 2007), que e usada pelos
deficientes visuais até os dias atuais.

A partir do século XVIII, com o avanco da ciéncia, novas ideias surgiram referentes a
natureza organica da deficiéncia, bem como, defende que as deficiéncias sao causadas
por fatores naturais e nao por fatores espirituais, e levou a compreensao da deficiéncia
como “questoes” médicas e nao teleologico e moral. Desse modo, aparecem as primeiras
acoes de tratamento médico e hospitais psiquiatricos para essas pessoas, porém
caracterizados “como locais para confinar, mais do que tratar, os pacientes que fossem
considerados doentes, que estivesse incomodando a sociedade, ou ambos” (Aranha,
1995, p. 66).

E de suma importancia ressaltar a Revolucdo Industrial, ou sociedade industrial, que é
caracterizada pela passagem da manufatura a industria mecanica, a questio da
habilitacio e da reabilitacio da pessoa com deficiéncia. E por isso que as anomalias
congénitas, epidemias, as punicoes e as guerras deixaram de ser as Unicas causadoras
das deficiéncias. A situacao precaria que viviam os trabalhadores nas fabricas, sem
equipamento de seguranca, comecou a causar acidentes de trabalho, e as doencas
profissionais. E por isso que se tornou necessaria a criacio do Direito de Trabalho, e um
sistema de seguranca social mais eficiente (Fonseca, 2001). No enteando, fruto da
revolucdo braguesa, proporcionou o desenvolvimento de técnicas voltadas para a
confecao de equipamentos a fim de “recuperd-lo e adestra-lo” o corpo humano (Feijo,
2005, p.31). Com isso, lucraram com a vendas de cadeiras de rodas, proteses e moveis, e
é neste momento e a visibilidade da PcD passa a ser “util”.

Silva (2009) evidenciam que era notorio o despertar para a questao da habilitacao e da
reabilitacdo das pessoas com deficiéncia no trabalho, porque nas fabricas ha registros de
trabalhadores com deficiéncia. Através de “Otto Von Bismark, Chanceler do Império
Alemao, aprovou no ano de 1884 o que é considerado como a primeira lei do mundo

que protegia o acidentado no trabalho, no que foi imediatamente imitado por muitos
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outros paises europeus” (Silva, 2009, p. 188), por intermédio de Napoledo Bonaparte,
surgiu a primeira providéncia em relacdo ao laboral, com o principal objetivo de
readaptacao aos acidentados e os ex-soldados, que ainda eram tteis e poderiam servir o
exercito em outras fungoes.

Surge uma atencao especializada e nao s6 institucional como hospitais e abrigos, e o
principal, surgem os estudos para a problemética de cada deficiéncia. Essas mudancas
tiveram efeitos positivos, os individuos com algum tipo de deficiéncia comecaram a ser
considerados cidadao com seus direitos e deveres, no que diz respeito a participacdo na
sociedade, porém, ainda era uma abordagem institucional, “.. por exemplo, aos cegos,
aos velhos, aos surdos, aos mutilados de guerra, aos doentes crénicos e aos deficientes
de um modo mais amplo, chegou-se a pensar que eles na verdade ndo precisavam tanto
de hospitais de caridade ou de casas de satide, mas de organizacoes separadas, o que
tornaria seu cuidado e seu atendimento mais racional e menos dispendioso” (Silva,
2009, p. 184), o0 tnico objetivo desses locais de institucionalizacdo, seria “depositos” para
esconde-los da sociedade, ndo passavam de meios para a marginalizacao e exclusao.
Outro destaque foi a Revolugao Francesa (1789-1799), até o século XIX, veio com as
ideias de capitalismo e de divisdo social do trabalho, e deu enfase ao modelo de
caracterizacao da deficiéncia como questdo médica e educacional, encaminhando os
deficientes para viver em conventos, hospicios, chegando até ao ensino especial.
Mantendo-os institucionalizados, e como consequéncia, segregados e com vinculo
permanente com a instituicdo. Entretanto, varias criacoes de apoios com o intuito de
propiciar meios de trabalho e locomocdo para as pessoas com deficiéncia: muletas,
bengalas, cadeiras de rodas e a criacao do codigo de Braile.

No final do século XIX, corpos considerados monstruosos eram exibidos em praca
publica, vistos como produto de forca maligna ou aberracoes da natureza. Aquilo que era
conhecido como show de horrores os Freak Show (entre 1840 e 1970, nos EUA), eram
exibicoes feitas em circos, com plateias curiosas para saber que tipo de aberracao estaria
presente. Eram expostos “humanos” ou outros “animais” dotados de algum tipo de
anomalia relacionada a genéticas/congénitas, doenca e/ou deficiéncia fisica diversas. Na
maioria das vezes, era visto como uma forma de “sustento” desses individuos, que em
troca das apresentacdes, tinham onde dormir, com que se alimentar e vestir, que sdo as
condi¢Oes minimas para a sobrevivéncia humana. Um processo de segregacao, onde as
pessoas com deficiéncia eram mantidas longe da sociedade em geral, longe das pessoas
“normais”. Para sobreviver se deparavam com situagoes de exposicao, sao considerados
corpos diferentes, sao ridicularizados e utilizados em espacos como chacota e comédia

da vida publica e privada, funcionava como uma espécie de distragao, no tocante, eram
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“bobo da corte”. Marcado por um periodo de segregacdo, onde instituicbes eram
assistencialista (caridade ou conveniéncia), davam-lhes o minimo para a sobrevivéncia.
O século XX, portanto, configura-se como um periodo de construcido de discursos de
cunho humanitario, verificam algum sinal de inclusdo social, pelas lutas do direito
humanos, como o respeito as minorias, maior tolerancia a diversidade étnica, no entanto,
trazendo a abordagem politica em torno do papel social da PcD, ainda assistencialista
por conta das instituicOes criadas para se abrigarem. As pessoas incluindo os deficientes,
passaram a ser considerados cidadaos, com direitos e deveres de participacdo na
sociedade, inclusao no ensino escolar, valoriza o respeito, a igualdade de oportunidade e
os direitos desses individuo. Gugel (2015, p.21) explica que o surgimento das tecnologias
assistiva, também se tornou uma forma de inclusao, que foi um avanco “(...) sobretudo
em relacdo as ajudas técnicas ou elementos tecnolégicos assistivos. Os instrumentos
que ja~ vinham sendo utilizados - cadeira de rodas, bengalas, sistema de ensino para
surdos e cegos, dentre outros - foram se aperfeicoando”

A T Guerra Mundial (1914-1918) abriu caminho para novos campos referente ao
conhecimento na area de reabilitacdo, com foco nos feridos em campo de batalha. Em
1919 o Tratado de Versailles consolida a paz. Nesse periodo foi criado um importante
organismo internacional, para tratar da reabilitacdo das pessoas que sofreram acidentes
de trabalho e inclusive das pessoas com deficiéncia no ramo do trabalho, chama-se
Organizacao Internacional do Trabalho (OIT) (Gurgel, 2007).

Antes do acontecimento da IT Guerra Mundial (1939-1945), ja circulavam na Alemanha
os boatos de pratica da eutanésia em relacao as pessoas com deficiéncia. Nesse periodo
as pessoas com deficiéncia eram submetidas a “experiéncias nazistas” na Alemanha de
Hitler, porém, esse programa de eutanasia em massa foi oficialmente encerrado em 1941,
mas contatou a estima “que 275 mil adultos e crianca com deficiéncia morreram nesse
periodo e, outras 400 mil pessoas suspeitas de terem hereditariedade de cegueira,
surdez e deficiéncia mental foram esterilizadas em nome da raga ariana pura.” (Gugel,
2007, p. 26).

As duas Guerras Mundiais impulsionaram o desenvolvimento da reabilitacdo cientifica,
pela caréncia da mao-de-obra pos-guerra, como também pela necessidade de propiciar
uma vida digna aos ex-combatentes, que ficaram com sequelas, depois dos combates,
entdo, “Sobre as duas grandes guerras pode-se relacionar o retorno e aumento de
individuos fisicamente debilitados as lacunas deixadas pelo grande niimero de pessoas
mortas. Estes dois fatores em conjungdo, promoveram o aparecimento de programas
de educacdo, saude e treinamento especifico que visavam, ao mesmo tempo que a
reintegrar tais individuos na sociedade, preencher as lacunas da forca de trabalho

europeia, originadas pelas Guerras” (Santos, 1995, p. 22).
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1.2. Os avancos e mudanca de paradigmas no século XX

Esse periodo foi marcado pela consolidacao e pratica do cuidado institucional em relacao
as pessoas com deficiéncia, contrariamente, essas instituicbes tornaram-se locais de
segregacao, instituindo o primeiro paradigma formal na caracterizacdo da relacdo
sociedade e deficiéncia: O Paradigma da Institucionalizacdo. Que concretizou a retirada
das pessoas com deficiéncia de seus locais de nascimento e pela manutencao delas nas
instituicoes. Aranha (2001) esclarece que as pessoas com deficiéncia institucionalizadas
ficavam isoladas da sociedade, fosse a titulo de protecdo, de tratamento, ou processo
educacional. Porém, esses avancos foram interrompidos pela eclosao da Primeira Guerra
Mundial. De modo que, no final da guerra, os soldados que retornavam das batalhas com
inimeras mutilacGes elevaram o ntimero de pessoas com deficiéncia.

A representacio de diversos modelos sobre a deficiéncia, e sobressaem os “(...) modelos
médicos, o modelo educacional, o modelo da determinacdo social e acrescentando-se
neste final do século o modelo sécio-construtivo ou socio-histérico. A origem do
fenémeno permanece sendo de natureza sécio-politica-econémica, embora sua leitura
seja feita em diferentes dimensoes, aparentemente desvinculada desta realidade”
(Aranha, 1995, p. 5). O fato é que a mudanca de paradigma da condicao social da pessoa
com deficiéncia foi a partir do século XX, no que tange a integracao (Santos, 1995), que
atribuiu esse movimento a trés fatores: as duas guerras mundiais, os Direitos humanos
e 0 avanco cientifico.

Voltando nos topico das Guerras Mundiais, todavia, era necessario que os governos se
preocupassem com o desenvolvimento de procedimentos reabilitacio dos ex-
combatentes de guerra, melhorando a reabilitacdo dos jovens e dos veteranos, “Foi a
partir da Segunda Guerra Mundial que o direito necessita se preocupar com grupos
sociais especificos, nesse caso surgem os mutilados da guerra, pessoas que foram para
a guerra sem nenhuma deficiéncia e voltam as suas casas com algum tipo de mutila¢ao
que impedem a fruic¢ao normal de suas atividades de vida diaria.” (Tahan, 2012, p.21).
A partir destes momentos a sociedade passou a olhar para os deficientes de uma forma
diferente, por conta da concecao que sb nasciam deficientes, e de repente a sociedade se
depara com pessoas, soldados, militares, ou seja, heréis de guerra em situacao de total
dependéncia.

E ao mesmo tempo nos EUA, os mutilados de guerras eram considerados herois, em
relacdo aos quais se tem orgulho, recebendo honrarias, do patriotismo, e outros valores

positivos (Kudlick, 2003). Além disso, o tratamento diferenciado em instituicoes do
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governo, a protecdo social, e muitos tornaram-se os primeiros ativistas pela causa, ao
evidenciar a falta da protecao do governo, a exclusao social.

Sensibilizadas pela causa da deficiéncia, as organizacGes internacionais comandadas
pela Organizacao das Nacoes Unidas (ONU), em 1948, na cidade de Paris, anunciam
através do enunciado constante do art. 1° da Declaracao Universal dos Direitos Humanos
(DUDH), no sentido de que “Todas as pessoas nascem livres e iguais em dignidade e
direitos. Sao dotadas de razdao e consciéncia e devem agir em relacdo umas as outras
com espirito de fraternidade”, iniciou-se a propagacao de lutas das minorias, por
direitos, dignidade, cidadania, respeito, inclusao, etc. Embora nao enfatize diretamente
as pessoas com deficiéncia2, tem o proposito de defender os grupos em situacdo de
vulnerabilidade - da pessoa - do ser humano - ressaltando aos Direitos. A medida mais
importante de alcance universal, foi aprovada pela Assembleia Geral da ONU, destacam-
se as Declaracoes dos Direitos das Pessoas com Retardo Mental, em 1971, e a dos Direitos
das Pessoas Deficientes3, em 1975. Ambos os documentos definem uma forma
tratamento para a questdo deficiéncia fisica e as demais. Desde entdo, oficializou o
exercicio dos plenos direitos e da cidadania dos individuos com deficiéncia.

Aranha (2001) expressa outro paradigma: O Paradigma de Servicos. Foi uma abordagem
feita pela American National Association of Rehabilition Counseling (ANARC), em
1973, com intuito “ajudar pessoas com deficiéncia a obter uma existéncia tao proxima
ao normal quanto possivel, a elas disponibilizando padroées e condicbes de vida
cotidiana préxima as normas e padroes da sociedade”. A medicina, em 1976, elaborou
uma das mais significativas definicoes de deficiéncia no documento da OMS,
nomeadamente a Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e
Desvantagens (CIDID), no que tange essa classificacdo, a deficiéncia é uma condicao
individual que caracterizada pela perda ou anomalia de alguma funcao estrutural ou do
corpo (surgimento do modelo médico). No cenario Internacional de representatividade
da pessoa com deficiéncia foi a Inglaterra com Union of the Physically Impaired Against
Segregation (UPIAS), que serviu para inovar o conceito de deficiéncia (modelo social da
deficiéncia) (UPIAS, 1976).

Foram criadas intmeras medidas de iniciativa estatal e de Organizacoes nao
Governamentais (ONG), voltadas para a consciencializacao sobre a deficiéncia, tanto nas

organizacOes particulares quanto nas publicas, é por isso que no ano de 1981 ocorreu a

2 Ndo obstante a Declaragdo Universal dos Direitos Humanos nao ter enfatizado expressamente sobre a
pessoa com deficiéncia, a DUDH menciona o termo invalidez, no seu art. XXV, o que, por certo, refere-
se aos deficientes.

3 Ambos as expressoes sao expressas nos principios contidos na Declaracao Universal dos Direitos Humanos,
adaptada e promulgada em 1948. Podem ser lidas na integra no site https://nacoesunidas.org/wp-
content/uploads/2018/10/DUDH.pdf, ou https://unesdoc.unesco.org/ark: /48223 /pf0000139423
(consultada em 12/03/2019).
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promulgacao do Ano Internacional da Pessoa Deficiente (Resolucao 31/123, em 1976),
pela ONU. Seu principal tema e fortalecendo a “Participacao plena e igualdade” e com o
objetivo de “dar condicoes para a implementacdo das resolucoes anteriores, através da
conscientizacdo do mundo todo quanto a problematica das pessoas portadoras de
deficiéncias.” (Silva, 2009, p. 231). Fortalecendo a Reabilitacao (integracdo) que teve
um impacto na preparacao da PcD, na inclusio social (equiparacdo de oportunidades),
que defende a adaptacao dos sistemas sociais comum a todos. Em 1981, a Convencao 159
da OIT elabora uma normativa para preparar o deficiente fisico para inclusao na sadde,
no trabalho produtivo, no desporto, no lazer e na cultura.

No entanto, esse paradigma levou a discussoes entre académicos porque perceberam que
a integracao social sozinha nao seria suficiente para resolver os problemas de segregacao.
Do mesmo modo, Aranha (2001) salienta que a luta pela defesa e direitos civis das
pessoas com deficiéncia tem como base a normatizacdo, uma mudanca substancial, que
buscou garantir servicos e recursos que pudessem “modificar” a pessoa com deficiéncia,
para aproximar do estado “normal”, sendo assim, chamando a responsabilidade para o
Estado. Devido a dificuldades de integracdo social, principalmente pelo papel da
sociedade em se organizar para garantir o acesso para todos, surge mais um paradigma:
O Paradigma de Suporte. Aranha (2001) demostra que esse paradigma parte de um
principio que as pessoas com deficiéncia tém direito a convivéncia ndo segregada e ao
acesso disponivel aos recursos como qualquer outro cidadao. A invisibilidade que
caracterizou a trajetoria de vida da pessoa com deficiéncia passa a ser superada e abrem-
se novas espectativas para as pessoas com deficiéncia. Eliminar as barreiras do ambiente,
a fim de que a PcD participe em todos os aspetos da sociedade.

Aranha (2001), assinala o novo Paradigma da Inclusdo Escolar, na década de 1990, que
vem gerando muitas argumentagoes. Aranha (2001) afirma que trabalhar com classes
heterogéneas gera muitos beneficios para o desenvolvimento da crianca que possui
algum tipo de deficiéncia e para as que nao a possuem, por conta das relacoes sociais e
interacao entre elas. Porém, para essa integracao ocorra é necessaria uma nova concecao
de escola, de aluno, mas também uma nova compreensao sobre ensinar e aprender. Cito
também a Convencdo Interamericana para a Eliminacdo de Todas as Formas de
Discriminacao contra as Pessoas com Deficiéncia (Convencao da Guatemala, 28 de maio
de 1999) e a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), da ONU,
que foi assinada em 30 de marco de 2007, retificada pelo Brasil em 01 de agosto de 2008.
Da segregacdo para o assistencialismo, tanto para a educagdo, reabilitacdo,
acessibilidade, integracao social, e o mais recente para a inclusao social. Esse percurso
foi marcado pela indiferenca, e principalmente estigma, rétulos, preconceito, exclusao,

nas diversas sociedades e em quase todas as culturas. Silva (2009) ressalta que esses
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males existentes na atualidade sempre existiram, em contexto sociais, culturais e
histéricos. Novos desafios para os velhos problemas que assolam o seculo XXI, que serao
tratados ao longo deste trabalho.

Depois da proclamacio da Declaragdo Universal dos Direitos Humanos, surgiram varios
documentos oficiais em prol da igualdade de direitos que foram disseminados em nivel
internacional. Dentre eles sdo: a Declaracao dos Direitos da Pessoa — ONU (1975); a
Carta para a década de 80 — ONU, estabeleceu matas para os paises membros referente
a seguridade para as pessoas com deficiéncia: a Década das Nacoes Unidas para Pessoa
com Deficiéncia (1983-1992); a Declaracio de Salamanca (1994)referente a
implementacdo da educacao especial; a Convencao Interamericana para a Eliminacao de
todas as Formas de Discriminacao contra a Pessoa com Deficiéncia (1999); a Declaracao
de Caracas (2002); a Declaracao de Sapporo (2002); o Ano Iberoamericano da Pessoa
com Deficiéncia (2004); a Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia —
ONU (2008) (Oliveira, 2013).

Esses documentos citados em defesa da causa da deficiéncia quebram com a perspetiva
assistencialista. Discutem na esfera publica as barreiras que as PcD enfrentam ao
integrar a sociedade, exigem dos governos a criacdo das politicas publicas, que
apresentem solugdes para diminuir o preconceito, aumentar a visibilidade da
participacdo ativa dos sujeitos nas atividades sociais, por meios de projetos de

acessibilidade e da garantia de direitos.
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Capitulo II. A deficiéncia como fenomeno

social

2.1. Conceitos e definicoes da deficiéncia

O conceito de deficiéncia passou por varios processos e transformacoes ao longo dos
anos. Individuos com alteracgoes fisicas, sensoriais e cognitivas, formando juntos uma
categoria que denomina a deficiéncia. A classificacao era realizada de acordo com as
alteracOes fisicas e mentais das pessoas. Eram descritas e chamadas de “aleijadas,
surdas, cegas e loucas”. Somente no século XX esse conceito foi modificado para
caracterizar, coletivamente, esses individuos (Sassaki, 2005, 2006). Para repensar esses
conceitos de deficiéncia, indago: quem é a “pessoa com deficiéncia”? qual é a identidade
que esses invividos possuem socialmente? Conforme ao preambulo que a Convencdo
sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia, deve ser levado em conta “ a deficiéncia é
um conceito em evolugdo™.

No entanto, a deficiéncia pode ser classificada de forma natural, mental, fisica,
intelectual ou sensorial (ttm a ver com a audicdo e visdo), e podendo ser ainda
distinguida em funcdo da sua causa e classificacao: hereditaria, congénita e adquirida.
Estas classificacoes sao de suma importancia, porque cada uma delas tém um impacto
unico na vida do sujeito, Alves (2012), a partir deste ponto de vista da interacdo com os
demais aspeto que constituem a subjetividade de cada individuo e que estao ligados ao
contexto historico, politico, social, cultural e econémico em que a PcD esta inserida.
Souza & Carneiro (2007) clarificam que as deficiéncias hereditarias sao transmitidas
pelos pais de geracdo em geracao (pode se manifestar precoce ou tardiamente), ja as
deficiéncias congénitas sdo aquelas nascidas com a pessoa e podem ser impedidas ou
amenizadas em certos casos. E Castro et al. (2008), esclarecem que as principais causas
das deficiéncias adquiridas sao doencas, acidentes domésticos, os fatores ambientais,
acidentes de transito e de trabalho.

Para Aranha (2001), compreender a deficiéncia, no geral, é também compreender a
pessoa com deficiéncia, que se modificou ao decorrer da historia “(...) num processo

continuo de mudancas dos valores e dos consequentes paradigmas que permeiam e

4 PreAmbulo: “e) Reconhecendo que a deficiéncia é um conceito em evolugio e que a deficiéncia resulta da
interacao entre pessoas com deficiéncia e as barreiras devidas as atitudes e ao ambiente que impedem a
plena e efetiva participacao dessas pessoas na sociedade em igualdade de oportunidades com as demais
pessoas...”. Convengdo Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo. 2007.
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caracterizam a relacdo das sociedades” (Aranha, 2001, p.10). Reforcando as ideias
sobre a deficiéncia "sdo modos de pensamento construidos ao longo da histéria, ndao
necessariamente fundados em informacoes e conhecimentos racionais, que oferecem os
elementos utilizados para a qualificacdo das pessoas com deficiéncia e as justificativas
para as acoes em relacao a elas" (Carvalho-Freitas, 2007, p. 36).

A sociedade ainda faz uso de um olhar depreciativo quando se trata da deficiéncia, no
entanto, enquanto cidadao, a pessoa com deficiéncia é destinatario dos direitos comuns
a todos. “(...) Portanto, cidadania é a condic¢do de acesso aos direitos sociais (educacdo,
saude, seguranca, previdéncia) e economica (salario justo, emprego) que permite que
o cidaddo possa devolver todas as suas potencialidades, incluindo a de participar de
forma ativa, organizada e consciente, da construcdo da vida coletiva no Estado
democratico” (Bonavides et al., 2009, p.7). Vale salientar que no caso da cidadania as
PcD sao afetadas pela exclusao social, pois a uma negacao enquanto sujeito de direito
(Arendt, 2005).

Na pratica existem imprecisoes dos conceitos, com miltiplas variacoes relacionada ao
modelo médico e ao modelo social, que resultam em intimeras dificuldades de aplicar a
utilizacao dos conhecimentos produzidos. Por isso é pertinente esclarecer os conceitos,
identificar pontos em comum e os divergentes das principais posicoes tedricas.

Héa dois documentos internacionais de classificagao realizados pela Organizagao Mundial
da Satde (OMS), o primeiro surgiu pela WHA 29.35/1976 e publicado em 1989,
apresentou a International Classification of Impairment, Disabilities and Handicaps
(ICIDH)5, sendo sua traducao Classificacao Internacional de Deficiéncias, Incapacidades
e Desvantagens (CIDID), definindo alguns conceitos, entre eles um manual de
classificacao das consequéncias das doenca. O surgimento da ICIDH veio com o principal
objetivo e elaborar para complementar a Classificacao Internacional da Doenca (CID),
com efeito de classificar as condicoes de satide decorrentes de doencas, sendo assim,
foram incluidas as consequéncias das doencas cronicas e tornar mais coesa a linguagem
biomédica relativa as lesoes e deficiéncias (Diniz, 2007). Houve uma revisao da primeira
versao da CID e foi aprovada em 1983, denominada a Classificacdo Estatistica

Internacional de Doencas e Problemas Relacionados a Satude - CID-10° 7, aprovada em

S WORLD HEALTH ORGANIZATION. International Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps. Geneva. 1980.
Disponivel em :http://apps.who.int/iris/bitstream/10665/41003/1/9241541261_eng.pdf. Consultado em 06/11/2019.
6 WORL HEALTH ORGANIZATION. International Statistical Classification of Diseases and Related Health

Problems. 1oth Revision. CID-10. Disponivel em:
<http://www.who.int/classifications/icd/ICD10Volume2_en_2010.pdf?ua=1&ua=1> Consultado em
06/11/2019.

7 Ressalto que hd em desenvolvimento uma futura publicacdo referente a Revisao da CID-10, que

corresponde a CID-11. Disponivel em: https://www.who.int/classifications/icd/revision/en/,
https://sites.google.com/site/icdiirevision/links e http://www.unifesp.br/noticias-anteriores/item/2012-

classificacao-internacional-de-doencas-cid-11-e-debatida-em-evento-na-unifesp, Consultada em
06/11/2019
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1989. Essa Classificagdo oferece suas proprias defini¢des de deficiéncia (disability),

incapacidade (impairment) e desvantagens (handicap), nos termos originais:

e Deficiéncia (Impairment)8: Deficiéncia: perda ou anormalidade de estrutura ou
funcdo psicoldgica, fisioldgica ou anatoémica, temporaria ou permanente.
Incluem-se nessas a ocorréncia de uma anomalia, defeito ou perda de um membro,
orgdo, tecido ou qualquer outra estrutura do corpo, inclusive das fun¢des mentais.
Representa a exteriorizagdo de um estado patoldgico, refletindo um disturbio
organico, uma perturbagao no 6rgao”.

e Incapacidade (Disability)?: restricao ou total incapacidade de desempenhar uma
atividade de maneira considerada normal ou dentro de um limite assim também
considerado para um ser humano.

e Desvantagem (Handicap)*: limitacdo ou impedimento do desempenho dos

papéis sociais tidos como normais para o individuo.

Sendo assim, segue a sequéncia a integracao linear dos conceitos.

Tlustragao 1. Sequéncia linear da ICIDH, 1980.

Doenga ou Deficiéncia / Incapacidade / Desvantagem /
distarbio Impairments Disabilities Handicap

Fonte: Adaptado pela autora, ICIDH, 1980, p. 11.

Os quais também poder ser identificados pelas origens e consequéncias.

8 “Impairment is characterized by losses or abnormalities that may be temporary or permanent, and that
include the existence or occurrence of an anomaly, defect, or loss in a limb, organ, tissue, or other structure
of the body, including the systems of mental function. Im- pairment. represents exteriorization of a
pathological state, and in principle it reflects disturbances at the level of the organ.” WORLD HEALTH
ORGANIZATION. International Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps. Geneva, p.48.

9 “Disability is characterized by excesses or deficiencies of customarily expected activity performance and
behaviour, and these may be temporary or permanent, reversible or irreversible, and progressive or
regressive. Disabilities may arise as a direct consequence of impairment or as a response by the individual,
particularly psychologically, to a physical, sensory, or other impairment. Disability represents objectification
of an impairment, and as such it reflects disturbances at the level of the person”. WORLD HEALTH
ORGANIZATION. International Classification of Impairments, Disabilities, and Handicaps, p.143.

10 “Handicap is concerned with the value attached to an individual's situation or experience when it departs
from the norm. It is characterized by a discordance between the individual's performance or status and the
expectations of the individual himself or of the particular group of which he is a member. Handicap thus
represents socialization of an impairment or disability, and as such it reflects the consequences for the
individual- cultural> social, economic, and environmental - that stem from the presence of impairment and
disability.” WORLD HEALTH ORGANIZATION. International Classification of Impairments, Disabilities,
and Handicaps, p.182.
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Tlustrago 2. Sequéncia que identifica "origem e consequéncia da deficiéncia"

Doenca Detcienia/ o JQL  npacida ey
distarbio Interno (orgao) Tl (Sociedade)

Fonte: Adaptado pela autora, Amiralian et al., 2000.

Podemos observar a priori que a deficiéncia é representada como “desvio da norma
biomédica” (Amiralian et al., 2000, p. 10), no entanto, nessa classificacao os conceitos
de deficiéncias fisicas, motoras e sensoriais e mentais, sao colocadas as incapacidades e
desvantagens decorrente de cada, assim como, “os fatores sociais e culturais”, e impedir
o desenvolvimento das atividades diarias, porém, ndo abandonou uma perspetiva
individualista da deficiéncia (Barnes, Mercer e Shakespeare, 2000). Symone M.
Machado Bonfim (2009), conceitua que o modelo médico (biomédico) é aquele que vé a
deficiéncia como uma tragédia pessoal “(...) esse modelo vé a deficiéncia como uma
experiéncia eminentemente individual, consequéncia natural de uma lesao no corpo e,
portanto, passivel de cuidados médicos. Além da enfase indevida no diagndstico clinico,
que ndo faz distin¢ao entre lesdo, doenca e deficiéncia, os profissionais de satide tomam
para st o direito de definir Nao apenas o tratamento a ser ministrado, mas também a
forma de vida que as pessoas com deficiéncia devem adotar.” (p. 127)

O Modelo Médico da Deficiéncia originou-se na década de 60 e 70 do século XX (Barnes
et al., 2002; OMS, 2004), a fim de responder a necessidade de compreender o fenomeno
biolégico, deste modo, a concecao da deficiéncia basear-se-ia em variacoes corporais,
qualificada como lesGes, porém, os dois conceitos, lesao e deficiéncia, ndo sao sinébnimos
(Medeiros et al., 2006).

Fonseca (2009), define que o conceito de deficiéncia tem um enfoque no lado clinico da
deficiéncia, e que as limitacOes fisicas, mentais, intelectuais ou sensoriais sao
consideradas atributos das “pessoas" (causada por doenca, acidente, ou outra condicao
de satide), podendo reverter a situacao através da reabilitacdo. Significa que as politicas
se concentravam no reconhecimento das necessidades especiais através da criacao de
servicos especiais, ou seja, uma rede especifica de cuidados para as PcD, sendo assim,
favorecendo a institucionalizacao, e a deficiéncia apoiava-se na centralizacao de todos os
processos de poder e controle das intervencoes nos profissionais de satide (Sousa, et al.,
2007).

Segundo Oliver (1990,1996), o modelo médico hegemoénico estava presente nas
sociedades ocidentais, disseminava os discursos correntes e hegemonicos em torno da
deficiéncia, que consistiam numa “abordagem reabilitacional”(Striker, 1999). Embora
esse conceito tenha surgido apo6s a primeira guerra mundial por conta dos ex-soldados

mutilados pelas batalhas. Com efeito: “O modelo médico considera a incapacidade como
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um problema da pessoa, causado diretamente pela doenca, trauma ou outro problema
de satlde, que requer assisténcia médica sob a forma de tratamento individual por
profissionais. Os cuidados em relacdo a incapacidade tém por objetivo a cura ou a
adaptacdo do individuo e mudanca de comportamento. A assisténcia médica é
considerada como a questao principal e, a nivel politico, a principal resposta é a
modificacdo ou reforma politica da satide” (OMS, 2004, p. 21).

Esse modelo foi alvo de criticas por manter uma relacao linear e casual entre os conceitos
descritos decorrente da doenca e nao contemplar os fatores ambientais, “(...) incluindo
as suas estruturas fisicas (o design dos edificios, os sistemas de transporte, etc.), as
relagoes sociais e as construcgoes sociais e crencas, as quais levam a discriminacdo das
pessoas.” (Sousa, et al., 2007, p. 28). Esse documento foi produzido por pessoas que nao
possuem experiéncia da deficiéncia, nao tem representatividade da PcD. Segundo Diniz,
“As deficiéncias ndo sao resumos de catdlogos de doencas e lesoes por meio de uma
pericia biomédica do corpo” (Diniz et al., 2009, p. 21), tudo isso concorre para a
desigualdade imposta por ambientes com barreiras a um corpo com impedimentos e
limites.

Entao, as deficiéncias tornam-se um problema relevante para as politicas sociais, porque
adotou um modelo que privilegia a adequacao dos contexto as pessoas, em que se afasta
do foco exclusivamente individual, “(...) para passar a contemplar a relacdo da pessoa
com os seus ambientes, contextos de vida, bem como os obstdculos e barreiras sociais
que emergem nesta interaccdo.” (Sousa, et al., 2007, p. 28). Além disso, a participacao
de todos os cidadaos nos diversos contextos da vida social passa a estabelecer uma
questao de direito e de igualdade de oportunidades.

O modelo social teve o privilégio de seus tedricos serem pessoas com deficiéncia, ou seja,
terem conhecimento de causa, torna-se importante para as PcD sentir-se representados.
Na Ingraterra, no Reino Unido, na década de 60, contemplando as areas das ciéncias
sociais surgiram os estudos sobre a deficiéncia (Disability Studies), os quais juntaram
alguns teodricos (Oliver, 1996; Barnes e Mercer, 2002; Hanh, 2002), com o objetivo de
assumir a investigacao no campo politico, denunciando a opressao social das pessoas e
na aspiracao de uma sociedade mais inclusiva, provocando mudancas no modo de pensar
que refletiam os modelos tradicionais sobre a compreensao da deficiéncia.

Paul Hunt (1966) foi o precursor na articulacao politica da pessoa com deficiéncia
(Barnes e Mencer, 1996). Nesse contexto, surgiu The Union of the Physically Impaired

Against Segregation (UPIAS)", entidade responséavel pela concec¢io da deficiéncia como

11 Tradugdo livre: Liga dos Lesados Fisicos Contra a Segregacao (UPIAS). A UPIAS é considerada a primeira
organizagdo politica formada e gerenciada por deficientes, e socidlogos dos quais, além de Paul Hunt,
constavam Michael Oliver, Paul Abberley, Vic Finkelstein, Colin Barnes, entre outros.
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fenémeno de natureza social, e que adotou no seu manifesto (politico) de 1976 uma
definicao fundamental da deficiéncia baseada na distingao entre lesdo (impairment) e
deficiéncia (disability): “...lesado como a falta completa ou parcial de um membro ou ter
um membro, 6rgdo ou uma funcdo do corpo com defeito; e deficiéncia como a
desvantagem ou restricio de atividade causada pela organizacdo social
contemporanea que ndo (ou pouco) leva em consideragdo as pessoas que possuem uma
lesao, e assim as exclui da participacdo das atividades sociais” (UPIAS, 1976, p. 20).
Portanto, o Modelo Social é um instrumento essencialmente politico para a interpretacao
da realidade com fins de transformacao social, rompendo com o modelo médico que era
dominante no que tange a deficiéncia, entdo, houve uma diferenciacio entre a lesio
(ligada ao corpo) e a deficiéncia (ligada & opressao social) (Diniz, 2007, 2009). Segundo
Oliver (1990), para o modelo social, a deficiéncia nao pode ser compreendida como um
problema individual, esse modelo constréi as limitagdes individuais ou “deficiéncias”,
mas € uma questao da vida em sociedade.

A autora Débora Diniz a palavra impairment na traducdo para o portugués como
“deficiéncia” é equivocada: “Para o modelo social, impairments representam as lesoes,
isto é, as variacoes corporais, ao passo que disability é o que expressa a interacdo do
corpo com a sociedade” (Diniz, 2007, p.9) e o autor Romeu Sassaki (2003, 2005) a
impairment deve receber outro tipo de traducdo como: impedimento, limitacdo ou
anomalia, porque significa estrutura.

O modelo social da deficiéncia traduz os conceitos a luz das experiéncias que é o
resultado da “(...) interaccdo entre caracteristicas corporais do individuo e as condi¢oes
da sociedade em que ele vive, isto é, da combinacao de limita¢bes impostas pelo corpo
com algum tipo de perda ou reducdao de funcionalidade (lesdo) a uma organizagdo
social pouco sensivel a diversidade corporal.” (Sousa, et al., 2007, p. 32).

Giddens e Sutton (2017, p. 301), avancam uma definicao pratica do modelo social da
deficiéncia: “Enfoque que enquadra a ‘causa’ das desvantagens associadas a deficiéncia
dentro da sociedade e da sua organizacdo e nao dentro da pessoa”. Este modelo
argumenta do ponto de vista sociopolitico, que a deficiéncia resulta da falha da
sociedade, como explica Shakespeare (2006). Com uma perspetiva diferente sobre
deficiéncia, este modelo apresenta paralelos entre as doutrinas de igualdade, buscando
oportunidades numa base equitativa. Nota-se uma transicdo do modelo médico para o
social, que presume novos entendimentos e noc¢oes de capacidade e incapacidade. Trata-
se de questOes sociais, estruturais, ambientais ou econoémicas, que nao passam pela
pessoa, mas pela sociedade, a qual cabe eliminar as barreiras existentes.

Sao inimeras as ambiguidades em torno do conceito de deficiéncia, o que gera varias

dificuldades quando o assunto é a deficiéncia, tanto no que tange a sua definicao e
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designacao, quanto a sua caracterizacgao e classificacao. Segundo Sassaki (2003, 2005),
nao ha consenso na definicao de deficiéncia, referindo que “jamais houve ou havera um
unico termo correto, valido para todas as sociedades e para todos os tempos” (p. 1).

Segue abaixo a comparacao dos modelos. A tabela abaixo apresenta a comparacao dos

dois modelos da deficiéncia.

Tabela 1 Comparativo do Modelo Médico e do Modelo Social da Deficiéncia

Problema

Origem

Focalizacao
Etica
Objetivos

Perspectiva

Servicos

Poder, controle

Cultura

Objetivos das politicas

Focalizagdo das politicas

Responsabilidade

Modelo Médico

(OMS, 1980)
Incapacidade/dependéncia
das pessoas

Nas pessoas

Na pessoa, nas suas limitacoes
Assisténcia
Reabilitar, curar, tratar

Necessidades especiais
Servigos especializados

Institucionalizados Rede de
cuidados

Profissionais

“Disabling” Manutengdo e
reforco da deficiéncia

Compensar os individuos
pelas suas incapacidades
“Aliviar a situacao”

Nos individuos
Nas pessoas com deficiéncias

Politica social “Welfare
provision”

Modelo Social

(OMS, 2001)
Inadequacdo dos contextos as pessoas

Na sociedade

Relagdo pessoa/contexto, nas barreiras
sociais

Direitos

Igualdade de oportunidades.

Habilitar, eliminar barreiras/promover a
compatibilidade

Necessidades diferentes Servigos
regulares

De apoio, baseados na comunidade

Clientes

Reconhecimento e inclusdo da
diversidade

Promover direitos

Prover recursos e competéncias para
identificar e eliminar barreiras pessoais e
sociais

No grupo social

Na populacio global

Politicas transversais. Politicas sociais
ativas.

Fonte: Adaptado do modelo Souza et al., 2007; 2005).

H4 um tnico ponto em comum entre o modelo médico e o modelo social, a compreensao
de que a deficiéncia era um tema que requeria cuidados médicos. Sao levantadas algumas
questoes em torno do modelo social, que agucam o tema da deficiéncia. Na discussao do
“corpo” com deficiéncia, é de suma importancia incluir outros aspetos como: etnia;
género; idade; envelhecimento e sexualidade. O sujeito com deficiéncia tem que ser

entendido na sua totalidade sem esquecer da sua experiéncia de vida (Diniz, 2007).
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Na opinido de Nubila e Buchalla (2008) essa classificacdo introduz trés niveis para
classificar a funcionalidade do individuo em tés dimensdes: 1) impedimento (problema
de funcionalidade ou estrutura no nivel do corpo), 2) limitacoes de atividade (problemas
de capacidade no nivel pessoal para executar acoes e tarefas, simples ou complexas) e 3)
restricoes de participacao (problemas que uma pessoa enfrenta em seu envolvimento

com situacoes de vida, causados pelo contexto ambiental e social onde essa pessoa vive).

Tabela 2 Distribuicdo Semantica dos Conceitos (deficiéncia, incapacidade e desvantagem).

Deficiéncia Incapacidade Desvantagem
Da linguagem De falar Na orientagao
Da audi¢do (sensorial) De ouvir (de comunicagio)
Da visao De ver
Mdusculo-esquelética (fisica) De andar (de locomogéo) Na independéncia fisica
De assegurar a subsisténcia no lar Na mobilidade
(posicio do corpo e destreza)
De drgaos (organica) De realizar a higiene pessoal Nas atividades da vida didria

De se vestir (cuidado pessoal)
De se alimentar

Intelectual (mental) De aprender Na capacidade ocupacional
Psicoldgica De perceber (aptidoes particulares)

De memorizar

De relacionar-se {comportamento) Na integragdo social

De ter consciéneia

Fonte: Amiralian et, al., 2000, p. 98

No contexto bioldgico da pessoa com deficiéncia, podemos observar os diversos tipos de
deficiéncia que se relacionam com situagoes de acidentes e com as alteracoes biologicas
sofrida pelos individuos, e duas espectativa referentes a necessidade especifica. Deste
modo, a participagdo da Classificacao Internacional da Funcionalidades e Satide (CIF) é
essencial. No entanto, incorporada a ONU, a CIF é uma ferramenta de abordagem e de
orientacdo para unificar e orientar um uma esfera universal. Sendo assim, a CIF foi
adotada como norma internacional para descrever e avaliar a satude e o tipo de
deficiéncia. Entao, a CIF considera a maneira com as pessoas com deficiéncia convive
com as questoes.

No Brasil, as diferentes formas de deficiéncia estdo consideradas no Decreto N©

5.206/20042 e suas alteracoes, nos seguintes termos:

1. Deficiéncia fisica: “alteracdo completa ou parcial de um ou mais segmentos do
corpo humano, acarretando o comprometimento da funcao fisica,
apresentando-se sob a forma de paraplegia, paraparesia, monoplegia,
monoparesia, tetraplegia, tetraparesia, triplegia, triparesia, hemiplegia,

hemiparesia, ostomia, amputacdo ou auséncia de membro, paralisia cerebral,

2Djsponivel em: http://www.planalto.gov.br/ccivil 03/ ato2004-2006/2004/decreto/d5296.htm,

consultado em 23/04/2020
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nanismo, membros com deformidade congénita ou adquirida, exceto as
deformidades estéticas e as que nao produzam dificuldades para o desempenho
de funcoes”;

2. Deficiéncia auditiva: “perda bilateral, parcial ou total, de quarenta e um
decibéis (dB) ou mais, aferida por audiograma nas frequéncias de 500Hz,
1.000Hz, 2.000Hz e 3.000HZz";

3. Deficiéncia visual: “cegueira, na qual a acuidade visual é igual ou menor que
0,05 no melhor olho, com a melhor correcdo éptica; a baixa visdo, que significa
acuidade visual entre 0,3 e 0,05 no melhor olho, com a melhor correcdo optica;
0s casos nos quais a somatéria da medida do campo visual em ambos os olhos
for igual ou menor que 600; ou a ocorréncia simultanea de quaisquer das
condigoes anteriores”;

4. Deficiéncia intelectual (originalmente mental): “funcionamento intelectual
significativamente inferior a média, com manifestacdo antes dos dezoito anos e
limitacoes associadas a duas ou mais areas de habilidades adaptativas, tais
como: 1. comunicacgdo; 2. cuidado pessoal; 3. habilidades sociais; 4. utilizacdo
dos recursos da comunidade; 5. satide e seguranca; 6. habilidades académicas;
7. lazer; e 8. trabalho”;

5. Deficiéncia milltipla: associacdo de duas ou mais deficiéncias.

Importante salientar que a CIF, nao se aplica s6 as pessoas com deficiéncia ou
incapacidade, mas é universal: “Muitas pessoas consideram, erradamente, que a CIF se
refere unicamente a pessoas com incapacidades; na verdade, ela aplica-se a todas as
pessoas. A satide e os estados relacionados com a satide associados a qualquer condi¢cdo
de satide podem ser descritos através da CIF. Por outras palavras, a CIF tem aplicacao
universal” (OMS, 2004, 11).

Esses conceitos apresentados nesta nova CIF introduzem um novo paradigma para a
deficiéncia e a incapacidade: estas ndo sao apenas consequéncia da doenca ou das
condicoes de satde, mas siao determinadas também pelo contexto dos fatores
ambientais. A introducao da classificacdo dos fatores ambientais, quer em termos de
barreiras, quer como elementos facilitadores da participagao social, assume um papel
relevante, dado que é fundamental deste modelo o reconhecimento da influéncia do meio
ambiente, como elemento facilitador ou como barreira, no desenvolvimento,

funcionalidade e participacao da pessoa com incapacidade.
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2.2, Recortes temporais das terminologias e nomenclaturas
a Pessoa com Deficiéncia

Mas, qual o significado da palavra terminologia? Segundo o dicionario Aurélio's,
“tratado dos termos técnicos de uma arte ou ciéncia; conjunto de termos técnicos;
nomenclatura”. Entao, esse significado correto é dado ao grupo considerado minoria, no
caso, “os deficientes”, digo PESSOA COM DEFICIENCIA. A Inaptiddo do mundo da
ciéncia e do mundo da cultura social em lidar com as diferencas € a diversidade de uma
terminologia para designar as questoes que permeiam a deficiéncia. Sdo inimeras
diversidades que expressam uma série de conceitos equivocados quanto refere-se a
tematica, sdo muitos exemplos concretos que seguiram para denominar aquelas pessoas
que possuem diferencas visiveis: idiotas, aberrac6es, mongoloides, bobo da corte,
retardados, deformados, deficientes, portadores de deficiéncia, especial, etc (Ceccim,
1999).

Durante muito tempo o tratamento dado as pessoas com deficiéncia foi um olhar de
discriminacao e estereotipado, que de certa forma, pode ser percebido nas terminologias
usadas pra identificar esse grupo. Essas terminologias refletem um momento historico,
durante essa sessdo, percebe-se a evolucdo e transformacdes nos termos que sdo
designados a pessoa com deficiéncia, porém, para estas, nao importa a denominagao, o
mais importante sdo acoes que garantam a cidadania plena. Segundo Sassaki (2003, p.1),
nao ha consenso na definicio de um termo, referindo que “jamais houve ou haverda um
unico termo correto, valido definitivamente em todos os tempos e espacgos, ou seja,
latitudinal e longitudinalmente”, porque a histéria é dinamica, por isso, nao existird um
unico termo e definitivo nos diversos momentos e espacos historicos, além disso, cada
época sao utilizados termos com significativos compativeis com os valores de cada
sociedade.

E interessante acompanhar o modo como essa evolucdo terminolégica se deu com o
passar do tempo. Entdo, como podemos denominar essas condi¢oes? Como devemos
chama-los? Deficientes? Pessoa Deficiente? Pessoa com Deficiéncia? A deficiéncia
passou a ser um conceito politico, Diniz (2007, p.9) clarifica que “a expressdo da
desvantagem social sofrida pelas pessoas com diferentes lesoes. E, nesse movimento de

"on

redefinicao da deficiéncia, termos como "pessoa portadora de deficiéncia”, "pessoa com

"onn

deficiéncia", "pessoa com necessidades especiais”, e outros agressivos, como "aleijado”,

"o onn " onn

"débil-mental", "retardado”, "mongoldide”, "manco” e "coxo" foram colocados na mesa

de discussoes”.

13 https://www.dicio.com.br/terminologia/ consultado, 04/04/2019.

47



No quadro abaixo, ha uma percecao das varias terminologias para designar as PcD,
organizado por Sassaki (2012, 2005, 2003, 2002,). Segundo Nascimento (2014), essas
terminologias atuam e aproxima a pessoa com deficiéncia dos Direitos Humanos. Dando
origem aos movimentos sociais e associacoes de pais fundadores, que resultaram varias
conquistas para melhorar as condicoes de vida e permitir a inclusao desses individuos,
sendo que dentre elas se destaca a forma de os designar, de e referir a eles, ou como

chama-los.

Tabela 3 Terminologia 4 Pessoa com Deficiéncia por épocas

Termo utilizado por época A pessoa

Os invalidos Os invalidos: “individuos sem valor”, era socialmente
(no inicio da histéria) inatil.

Os incapacitados Os incapacitados: “individuos sem capacidade” e
(século 20 até 1960) posteriormente “individuos com capacidade residual”

Os defeituosos: “individuos com deformidade”;

Os deficientes: “individuos com deficiéncia fisica”
Os defei os defici os englobava a fisica, intelectual, auditiva, visual ou
excepcionais (entre 1960 a 1980) mltipla.

Os excepcionais: “individuos com deficiéncia
intelectual”, posteriormente com abrange os
superdotados, com o QI elevado.

Valoriza¢ao do substantivo “pessoas”, causando

P deficient . . . -
cessoas deficientes impacto profundo, igualando-os nos direitos e dignidade

(de 1981 até 1987) 4 cidadania como qualquer um.
Pessoas Portadoras de Deficiéncia A pessoa “porta uma deficiéncia”, sendo a deficiéncia
(de 1988 até 1993) um detalhe da pessoa, passou a ser um valor agregado.

Pessoas com Necessidades Especiais;
Pessoas Portadoras de Necessidades
Especiais (de 1990 até hoje)

“Necessidades especiais”, o termo surgiu para substituir
“deficiéncia”.

Forma reduzida da expressao “Pessoas com
Pessoas Especiais Necessidades Especiais”, porem, a expressdo “especial”
(de 1990 até hoje) nao ¢ exclusiva das pessoas com deficiéncia, pois se
aplica para qualquer pessoa.

Os segregados tem direito de frequentar escolas

Pessoas com Deficiéncia . i . . X .
inclusivas e fazer parte da sociedade inclusiva, exigindo

em 1 . . < .

¢ 994) assim a sua inclusdo em vérios aspetos.
Questionamento do termo “portadores”, pois as

Portadores de Direitos Especiais. pessoas nao portam/levam a deficiéncia; o termo

(em 2002) “direitos especiais”, porque as pessoas desejam
equiparaco de direitos.

Pessoa com Deficiéncia Termo preferido por diversas pessoas, com intensa

(de 1990 até os dias atuais) adesdo de pessoas com deficiéncias.

Fonte: Adaptacao do autor Romeu Kazumi Sassaki, 2012, 2005, 2003, 2002.

Pelas inimeras razoes acima apresentadas, fica evidente que no momento atual, o termo
“pessoa com deficiéncia” é o mais adequado para identificar as pessoas com algum tipo
de deficiéncia. A justificacdo para a atual nomenclatura tem a ver com a negacao das
terminologias anteriores, as quais foram resumidas por Sassaki (2003, p. 11). Porém, a

questao nao é o vocabulario, e sim o rotulo, o estigma?4. Segundo o autor Sassaki (2003,

14 Segundo Goffman (1988), o termo estigma normalmente é usado em referéncia a uma rotulagao
depreciativa, acompanhada de discriminacao e inferioridade do individuo.
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2005, 2003, 2002) esse processo historico mais recente que no fim do século XIX e no
comeco do XX, as criancas eram chamadas de “anormais” ou “retardadas”. De qualquer
forma, o mais importante é que a sociedade foi percebendo que as pessoas com
deficiéncia congénita ou adquirida, continuam sendo “pessoas”, por isso que a pessoa
vem primeiro depois a deficiéncia.

Sassaki (2012, 2005, 2003, 2002) enfatiza que usar ou nao usar termos técnicos
corretamente nao é uma simples questao semantica, ou que nao tenha importancia, se
desejamos falar ou escrever construtivamente, para obter uma perspetiva inclusiva,
sobre qualquer assunto de cunho humano. Segundo Figueira (2008, p.115) relata: “Se até
aqui a pessoa com deficiéncia caminhou em siléncio, excluida ou segregada em
entidades, a partir de 1981, Ano Internacional da Pessoa Deficiente, promulgado pela
Organizacdo das Nacoes Unidas (ONU), passou a se organizar politicamente”. E, com
consequéncias, passou a ser notada na sociedade. No final dos anos 1970, cresceu a
consciéncia social que resultaria no movimento politico das pessoas com deficiéncia.
Evidenciou-se o contraste entre instituic6es tradicionais para atendimento e associagoes
de pessoas com deficiéncia. E se ndo souber como chamar, chame pelo nome (Sassaki,
2003, 2008).

Segundo Nascimento (2014), essa terminologia atual aproxima a pessoa com deficiéncia
dos Direitos Humanos. Com o surgimento de movimentos sociais e associacoes de pais,
resultaram varias conquistas para melhorar as condicoes de vida e permitir a inclusao
desses individuos, sendo que dentre elas se destaca a forma de os designar, de se referir
a eles, de os chamar. Essa nomenclatura vem de encontro com a preocupacao de facilitar
os processos pedagogicos, juridicos, médicos, politicos, sociais e etc., para cada tipo de
deficiéncia como deve ser pronunciada da forma politicamente correta, colocando assim

a Pessoa em primeiro lugar, seguido da sua prépria deficiéncia.
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Capitulo III. A deficiéncia em Portugal

3.1 Politicas Publicas e Sociais face a deficiéncia em
Portugal.

Nos ultimos anos, varias medidas de Politicas Publicas tém sido desenvolvidas em
Portugal visando a deficiéncia/incapacidade, para dar as respostas as caréncias sociais
existente, tendo em conta o enquadramento das tendéncias internacionais emergentes.
H4 indicios de atrasos nas politicas sociais e estatais em torno da deficiéncia, por conta
da ditadura prolongada, nomeadamente o “Estado Novo (1926-1974)” (Boaventura
Santos, 1984, p. 7), que adiou a construcdo de um Estado-Providéncia. Boaventura
Santos (1999) denomina o Estado, em Portugal, um quase Estado-Providéncia, pela fraca
protecao social, redistribuicao social, prestacao social nao universal e dependente de
diferentes regimes de seguranca social para os seus cidadaos.

Em Portugal havia organizacoes de PcD desde os anos de 1920 e 1930, mas nao estavam
envolvidas nas questoes politicas da deficiéncia (Neves, 2011). No entanto, essas
organizacOes dedicavam-se a caridade, e atuavam nos espacos publicos, nas areas do
desporto. A situacdo mudou com a criacdo da Associacao Portuguesa de Deficientes
(APD), em 1972, e da Associacao dos Deficientes das Forcas Armadas?s, em 1974.

As questOes da deficiéncia passaram a ser destacadas na area da intervencao estatal
mediante dois marcos historicos, que direcionam o pais para a construcao das politicas
sociais: a Revolucdo de 25 de abril de 1974 e a unidao da Comunidade Econ6émica
Europeia, em 1986. O primeiro marco que também ficou conhecido “Revolugdo dos
Cravos” foi 0 movimento que derrubou o regime salazarista, que estabeleceu a liberdade
democratica, que promoveu as transformacoes sociais do pais. O segundo marco, tem a
ver com as possibilidades de financiamento de programas sociais para abranger as
necessidades e atender as exigéncias do modelo europeu. Antes da revolugao de 1974 nao
havia politicas que atendessem a demanda dos cidadaos com deficiéncia, os apoios que
existiam eram meramente assistencialistas, baseados no modelo da caridade (Fontes,
20009).

Outro fator interessante foi a Constituicao da Republica Portuguesa (CRP), aprovada em
02 de abril de 1976, que iria configurar a mudanca do papel do Estado em relacao as
politicas de protecdo da deficiéncia (Portugal, 2010), O artigo n.° 71 — Politica de
integracdo das PcD na sociedade, “Cidadaos portadores de deficiéncia’— estabelece

fortes obrigacdes estatais para com estas pessoas:

15 Mobilizagdo dos ex-combatentes que adquiriram deficiéncia na Guerra Colonia Portuguesa (1961-1974).
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1. “Os cidadaos portadores de deficiéncia fisica ou mental gozam plenamente dos
direitos e estdo sujeitos aos deveres consignados na Constituicdo, com ressalva
do exercicio ou do cumprimento daqueles para os quais se encontrem
incapacitados.

2. O Estado obriga-se a realizar uma politica nacional de prevencdo e de
tratamento, reabilitacdo e integracao dos cidadaos portadores de deficiéncia e
de apoio as suas familias, a desenvolver uma pedagogia que sensibilize a
sociedade quanto aos deveres de respeito e solidariedade para com eles e a
assumir o encargo da efectiva realizacdo dos seus direitos, sem prejuizo dos

direitos e deveres dos pais ou tutores.” (Portugal et al., 2010, 134).

As medidas mais importantes tomadas ap6s a CRP em prol da pessoa com deficiéncia e
sem deficiéncia foi a implantacao do Servigco Nacional de Satde (SNS) e na criacdo de um
Sistema de Seguranca Social (SSS), pelo Decreto-lei 513-L/79, 26/12/79)16, que introduz
um esquema minimo de Protecdo Social. A Protecdo Social, baseia-se em um critério de
necessidade, e utiliza medidas como a existéncia do subsidio mensal a menores com
deficiéncia (Artigo 9°, Decreto-lei 513-L/79, 26/12/79), e mais, o abono para as familias
a deficientes (Artigo17°, Decreto-lei 513-L/79, 26/12/79), e também a pensao social de
velhice ou invalidez e, um subsidio por frequentar locais de educacao especial (Artigo 8o,
Decreto-lei 27/05/80) (Fontes, 2009, P. 80).
Em 1982, em virtude da revisao da CRP, por motivos de insuficiéncia de apoios sociais
estatais as PcD, foi adicionado o numero trés neste artigo n°. 71, que define o apoio do
Estado as associacoes de deficientes, e em 1997 o termo deficiéncia foi substituido por
“cidadao com deficiéncia”:

3. “Estado apoia as organizacoes de cidadaos portadores de deficiéncia.” (Portugal

et al., 2010, 134).

Referente ao abono que ja existia, considerou o abono complementar a criancas e jovens
com deficiéncia e mais o subsidio mensal vitalicio para as pessoas com deficiéncia com
mais de 24 anos, criado em 1980 (Decreto-Lei 170/80, 29/05/8017: Decreto
Regulamentar 24/87, 03/04/1987), esses sao os apoios mais importantes.

Através do cumprimentos da CRP, a lei n® 38/200418 de 18 de agosto, que aprovou as
bases da prevencao, habilitacao, reabilitacao e participacao das pessoas com deficiéncia,

definiu a promocao da igualdade de oportunidades, a promocao de oportunidades de

16 Disponivel em: https://dre.pt/application/file/a/429963 (Consultado em 15/06/2019)
17 Disponivel em: https://dre.pt/application/file/a/474610 (Consultado em 16/06/2019)
18 Disponivel em: https://dre.pt/application/file/a/480649 (Consultado em 09/08/2019)
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educacao, trabalho e formacao ao longo da vida, a promocao do acesso a servicos de apoio
e a promocao de uma sociedade para todos através da eliminacdo das barreiras e da
adocao de medidas que visem a plena participacao das pessoas com deficiéncia na
sociedade.

A Lei de Anti discriminacao das Pessoas com Deficiéncia, em 2006, no Plano de Acao
para a Integracdo das Pessoas com Deficiéncia, entrou em vigor entre os anos de 2006 e
2009, seu principal objetivo é englobar as politicas de deficiéncia (acessibilidade,
informacdo, educacdo qualificacdo, inclusdo no mercado de trabalho e no assegurar de
condicdes dignas de vida) e coordenar o desenvolvimento e implementaciao das mesmas.
Em 2009, outro marco importante foi a aprovacao da Estratégia Nacional para a
Deficiéncia, para a adequacao a ratificacao da Convencao sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia (CDPD), onde Estado Portugués “comprometeu-se a promover, proteger
e garantir condicoes de vida dignas das pessoas com deficiéncias e incapacidades em
ambitos muito concretos, que se traduzem sobretudo em direitos econémicos, sociais e
culturais” tendo por base cinco eixos estratégicos a deficiéncia e multidiscriminacao,
justica e exercicio de direitos, autonomia e qualidade de vida e acessibilidade e design
para todos (Resolu¢ao do Conselho de Ministros no 97/2010).

Além desses subsidios, existe também o Sistema de Atribuicao de Produtos de Apoio,
dados pelo Decreto de Lei n°93/200919 de 16 de Abril, seu principal objetivo é facilitar
o acesso das PcD ou incapacidade aos produtos e equipamentos que permitam a
realizacao do objetivo principal de reabilitacdo, integracao e participacao plena social e

profissional (Instituto da Seguranca Social, 2016, p.420).

19 Disponivel em: https://dre.pt/application/file/a/603804 (consultado 16/06/2019)

20 Disponivel em: http://www.seg-
social.pt/documents/10152/12207936/N63 Sistema Atribuicao Produtos Apoio SAPA/ac2d7eac-1a73-
4078-8a4c-31b37bcocsaz (Consultado 16/06/2019)
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Capitulo IV. A Pessoa com Deficiéncia e as

relacoes sociais.

4.1 Rutura biografica, um recomeco.

“Meu conselho para outras pessoas com deficiéncia seria se concentrar em coisas que sua deficiéncia nao
evita que vocé possa fazer, e ndo se arrependa das coisas nas quais (a deficiéncia) interfere. Nao seja

deficiente em seu espirito, como vocé é fisicamente.” (Stephen Hawkinh, The New York Times, 2011)

A deficiéncia pode ocorrer em qualquer altura da vida, seja durante a gestacdo, no
nascimento, na infancia, adolescéncia ou mesmo mais tarde. O conceito de rutura
biogréfica é essencial para a discursdo deste processo de resinificacdo do eu. Michael
Bury (1982) avancou com este conceito para descrever o processo que é vivenciado por
pessoas com doencas cronicas, e com a intencao de objetivar uma série de mudancas
pelas quais as pessoas passam. Isso envolve a incerteza sobre o impacto e o curso do
problema e do comportamento apropriado frente aos seus efeitos.

Certamente a rutura biografica gera incertezas no que diz respeitos ao cotidiano e no seu
entorno. A rutura afeta as mudancas corporais, fazendo que o individuo repense na sua
nova biografia e identidade (Canesqui, 2007). A deficiéncia adquirida leva a uma rutura
drastica na vida que se tinha antes, e lidar com o recomego para uma nova vida, a qual
terd que adaptar-se (Fechio, at al., 2009). A pessoa se vé com uma condi¢do que até entdo
era totalmente desconhecida, a deficiéncia fisica/motora, também implica na
autoimagem, no redescobrimento da sua nova condic¢do fisica, na relagdo com o novo
mundo que o cerca, € com as pessoas ao seu redor, envolvendo multiplas determinagdes
para enfrentar na sua nova vida. Segundo Fechio et al., 2009) a nova trajetoria da pessoa
que adquire uma deficiéncia, no caso de uma Lesdao Medular, que ¢ um trauma, passa por
varias fases.

A primeira fase € o local do acidente, com a intervencdo médica, a recuperacao do pos-
cirargico. O choque do diagnostico. A segunda fase é no ambito hospitalar, que esta
ligado a fase do pos-operatorio. A pessoa que se depara com a deficiéncia fisica/motora
pode apresentar inameros sentimentos: “agressividade, inseguranca, ansiedade,
impulsividade, isolamento social, desespero, sentimento de inferioridade,
ambivaléncia, raiva, medo e desesperanca” (Fechio, et al., 2009, p.41). De tal forma que
a rutura entre a vida anterior e a depois da lesao é percebida em toda totalidade e diz que

ha uma “reexperiéncia traumatica” (Filho e Sougey, 2001), continua, que a pessoa revive
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como experiéncia atual, e ndo como parte do passado. Vash (1988, p.9) afirma que,
passar pela experiencia de adquirir uma deficiéncia na fase adulta, ou seja, "o tornar-se
deficiente, tem o poder de provocar toda a gama de emocoes humanas: o medo, a raiva,
a tristeza, até o alivio e mesmo alegria”, um misto de sentimentos.

J4 no hospital aprende a sua primeira licio para dar continuidade a sua reabilitacdo. E
comecar a fazer as “transferéncias”, passar da cama do hospital para a cadeira de rodas.
Assim vai entendendo a sua nova condicao de vida (Fontes e Martins, 2015). Depois sao
transferida para as unidade de reabilitacdo, uma jornada de dor, perseveranca, ao sair
do centro de reabilitacdo, constitui-se o primeiro ensaio para a autonomizacdo, pois
estavam “protegidos na instituicao” (Oliver et al,. 1988). E a fase mais dificil é a fase da
nova vida, é ir para casa depois e recuperar o controle da sua vida, ajustar sua situacao
financeira (Fontes e Martins, 2015).

H4 autores que se refere também a ideia de “luto da deficiéncia”, que representa a perdas
causada pela deficiéncia adquirida. Freud (1917/2006), definiu o luto como uma reacao
a perda do objeto amado ou a abstracoes que poderiam tomar seu lugar, caracteriza-se
por um processo que ocorre gradativamente e gera dor. Desta maneira, o diagnostico
frente a lesdo que antes o seu corpo estava no estado “sadio” e “inteiro”, e de repente traz
a perda desta antiga condicdo, e integrando esse corpo com uma condi¢ao totalmente
novo, em consequéncia, a dor da perda referente a condicao anterior, o sujeito confronta-
se com a angustia e a perda, confrontando o seu corpo e o seu psicologico (Freud, 2006).
O paciente entra em contato com a evidéncia da alteracao do corpo.

Golfman (1988) considera que existe diferenca entre o sujeito que possui um estigma
congénito (com a deficiéncia), e que é socializado nesta condicao, e o sujeito que se torna
estigmatizado ao longo da sua vida, pois muitos ja ouviram e viram coisas a respeito de
pessoas estigmatizada antes de ele proprio se perceber como “deficiente”. Barnes, Mercer
e Shakespeare (2005), argumentam que as PcD sao socializadas e ja estao introduzidas
na identidade de “deficiente”.

Neste olhar, podem fazer a distin¢ao entre uma pessoa que tenha adquirido a deficiéncia
a nascenca (nasceu com a deficiéncia) e outra que tenha adquirido face a um acidente,
ou doenca, etc. No caso da deficiéncia adquirida a tendéncia pode ser a de ficar num
“estado de negacdo face as suas limitacoes levando a um ajustamento superficial
ocultador de estados de depressdo” ou podem ser encararas de uma outra forma “(...)
contudo, se a perda for aceite e admitida com uma resignacdo corajosa, e com uma
elevada apreciacao pelas faculdades e oportunidades ainda existentes pode levar a

uma evolucdao noutra direc¢ao” (Sapey, 2004, p. 93-94)
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4.2 O sujeito com deficiéncia: (re) significar o self

“O corpo torna-se emblema do self. A interioridade do sujeito é um constante esforco de exterioridade,

reduz-se a superficie. E preciso se colocar fora de si para se tornar si mesmo” (Le breton, 2003, p. 29)

E necessério (re) significar a imagem do deficiente incapacitado, incompleto e focar nas
potencialidades, e assim, transformar a imagem da deficiéncia como doenca, em outra
percecao da deficiéncia como um aspeto da vida pessoal. A deficiéncia fisica envolve a
falta de mobilidade, a auséncia de sensibilidade e a caréncia nos controles do seu corpo,
que coloca a pessoa em condicoes semelhantes as vividas pelos bebés, no entanto, mesmo
sendo adultos, causam um abalo a constituicao subjetiva do corpo. Portanto, refletir o
quando uma mudanca corporal significativa pode influenciar o sujeito e sua imagem. A
subjetividade do corpo lesionado confronta-se com o sentimento de vulnerabilidade,
porque ainda tem referéncia do corpo antes do acidente.

Portanto o autor Charmaz (1983) argumenta que entender o self é importante para lidar
com a enfermidade, porque afeta “o coping”, ou seja, “o processo de aprendizagem
individual de como tolerar os efeitos da enfermidade ou conviver com eles” (Canesqui,
2015, p.39). No entanto, agrupa fatores que influenciam a interagdo entre a pessoa e o
seu redor (ambientes e fatores pessoais). Uma abordagem significativa remete para a
perda do self, e da identidade em pessoas confrontadas com doencas cronicas graves, a
qual pode ser aqui mobilizada para pensar a experiéncia da deficiéncia, mais
particularmente da deficiéncia adquirida.

A forma como o sujeito que se torna deficiente e vivencia as transformacoes impostas
pelalesdo, tem impacto da nova estrutura fisica, emocional e social, e depende de muitos
fatores, dos quais destacamos: “a distancia temporal face a ocorréncia da lesdo, a
estrutura socioeconémica, a situacdo profissional, a situacdo familiar e afetiva, o
sistema de protecdo ativado aquando do acidente (nomeadamente existéncia de
seguro), o ambiente social na area de residéncia,” etc. (Fontes e Martins, 2015, p. 165)
O cuidado tanto nas atitude quanto no modo comum para referenciar-se a pessoa com
deficiéncia, quando alguém diz "ela é cega, mas mora sozinha" ou "apesar de deficiente,
¢ um oOtimo aluno", sdo falas de cunho negativo, que infelizmente se manifestam
naturalmente com frequéncia para justificar essa acdo com um 'mas', ou um 'apesar de',
como se a deficiéncia fosse um julgamento da incapacidade. Conforme Sassaki (2012,
2005, 2003, 2002), as formas corretas para tais frases seriam "ela é cega e mora sozinha"
e "ele tem deficiéncia e é um 6timo aluno".

Segundo Amaral (1995) acrescenta que o desconhecimento/distanciamento desse

fendbmeno é um elemento fundamental na criacdo do estigma e de “(...) atitudes
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preconceituosas e de leituras estereotipadas da deficiéncia — seja esse desconhecimento
relativo ao fato em si, as emocgoes geradas ou as reacoes subsequentes”. (Amaral, 1995,
p. 122).

Silva (2009) ressalta que, no geral, a identidade pode ser definida como “aquilo que se
€”, ou seja, eu sou. Esse principio possibilita compreender a pessoa com deficiéncia a
partir de sua anomalia biologica ou adquirida, o que pode ser justificado como enunciado
pela propria aceitacdo como “sou paraplégico”, “sou cadeirante”, “sou amputado” ou
ainda, a afirmacao da pesquisadora, “eu sou mulher com deficiéncia”. No entanto, essas
afirmacoes constituem-se de uma rede de negacoes que pode implicar na hierarquizacao
e estigmatizacao, atribuindo valores negativos ao grupo que “nao é normal”, ou que esta
fora do padrao.

O fato que a identidade nao poder ser considerada como um do biologico isolado,
todavia, culturalmente delineado. O autor Stuat Hall (1999, p. 13) cometa “a identidade
torna-se “celebracdo movel” formada e transformada continuamente em ralacdo as
formas pelas quais somos representados ou interpretado nos sistemas que nos
rodeiam”.

Enfatizar que "antes de qualquer coisa, a existéncia é corporal” (Le Breton, 2006 p. 7),
o autor demostra uma preocupacao necessaria por parte das representacoes dos atores
sociais, perante o corpo olhado e pesquisado, envolvendo varias perspetivas moldadas
pelas dimensoes social e cultural, em que: "o processo de socializac¢io da experiéncia
corporal é uma constante da condicdo social do homem" (Le Breton, 2006 p. 8). A
dimensao abordada em relacao ao corpo "deficiente", uma vez que ha ambivaléncias
sociais e culturais construidas acerca das diferencas, é considerar que o diferente é o
estranho, quando a deficiéncia é visivel “¢é um poderoso atrativo de olhares e de
comentdarios, um operador de discursos e de emocoes” (Le Breton, 2006, p. 75).

O “corpo como rascunho”, é influenciado por discursos que confundem formas que
influenciam a desigualdade social com umas determinacoes biologicas, naturalizando a
moral e desconsiderando as diversidades da cultura, a influencia do olhar do outro nessa
relacao “O homem que sofre de uma deficiéncia visivel, quanto a ele, ndo mais pode sair
de casa sem provocar os olhares de todos.” (Le Breton, 2006, p. 75). Sentir olhares de
pena, ou até mesmo de descaso, é tdo doloroso quanto ir a praia e colocar roupas de
banho, ou entrar em uma fila de prioridade de atendimento, é sempre uma questao de
abordagem visivel, olhares de negacao.

A vivéncia com determinadas condicGes cronicas pode construir uma experiéncia
estigmatizante (Canesqui, 2007), no caso da deficiéncia fisica. Erwing Goffman (1988)
em sua obra “Estigma, Notas sobre a Manipulacdo da Identidade Deteriorada”,

desenvolveu um estudo sobre o estigma, que constitui em marcas corporais que
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transmitem o status moral, afetando e deteriorando a identidade do seu portador que ao
diferencia-lo de uma forma depreciativa, com isso, podendo gerar comportamento
sociais defensivos (que diminuem a identidade da sua condicao fisica) ou, mesmo, do
isolamento social, ou seja, o afastamento do individuo estigmatizado da sociedade na
qual esta inserido. O estigma, segundo Goffman (1988, p.11), foi criado pelos gregos
“para se referirem a sinais corporais com as quais se procurava evidenciar alguma
coisa de extraordindrio ou mau sobre o status moral, de quem apresentava’.

Os estigmas sociais, para muitos, ajudam a provocar a discriminacao de alguns grupos
dos excluidos socialmente. As pessoas estigmatizadas tém uma espécie de
emblema/roétulo que os identifica enquanto ser “diferente”, que conduz a desvalorizacao
e a discriminacao aos olhos do “outro”, portanto, a pessoa estigmatizada interioriza o que
foi dito, e nao reage para mudar o seu quadro, nao tem forcas para encarar a realidade, e
assim, se isola, e chega a ter quadros clinicos de depressao, levam até a morte, ou o
suicidio. “O termo estigma, portanto, sera usado em referéncia a um atributo
profundamente depreciativo, mas o que é preciso, na realidade, é uma linguagem de
relacoes e nao de atributos”. (Goffman, 1988, p. 13). A partir do momento que o
individuo recebe um “rétulo”, é dificil se ver desvinculado dessa imagem, causando assim
o isolamento, distanciamento e a exclusao social.

Sendo assim, para uma pessoa reconhecer-se como uma pessoa com deficiéncia, outro
conceito tem que ser levado em consideracao, sdo os que se reportam a capacidade para
o desempenho dos “papéis sociais”, Goffman(1999) por meios de relatos teatral, busca
apresentar como se da essa interacdo social, que se destaca na nossa vida cotidiana, a
grosso modo, sdo as personagens que criamos e recriamos de acordo com as relacoes
sociais que mantemos em nossa vida cotidiana, entdo, ao longo do dia representamos

diferentes papéis sociais de acordo com a o que os outros esperam de nos.

4.3. Mitos sobre a sexualidade: sexual ou assexuado?

Sexualidade tem suas multiplas variaveis tanto para pessoa com deficiéncia como para
nao-deficientes, € um conceito que engloba muitos aspetos como: valores, concecoes,
sentimentos, regras, diversidade de desejos, homem, mulher, etc.,. Do mesmo modo
como a sexualidade, a deficiéncia é um fend0meno socialmente construido na medida em
que o julgamento sobre a diferenca imposta ao corpo do deficiente que depende do
momento historico e cultural e, em que esta, a avaliacao social que se tem da deficiéncia
é a de que ela explicita um corpo nao funcional e imperfeito e dai impoe ao sujeito uma

desvantagem social (Amaral, 1995, Omote, 1999; Maia, 2010, 2006, 2001)
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A imagem relacionada a pessoa com deficiéncia influencia no reconhecimento das
questoes da sexualidade. Geralmente, estd entrelacada ao rétulo incapacitante da
deficiéncia, que nos leva a invisibilidade da sexualidade e ao nao reconhecimento de ser
homem e mulher com deficiéncia (Dantas, et al,. 2014). Porém, ha ideias sobre a pessoa
com deficiéncia em relacdo sexualidade, geralmente o olhar do outro, ou até mesmo da
propria familia, que as vé apenas como “criancas” (infantilizacdo) ou “anjos” (seres
assexuados), que necessitam de cuidados, e sdo incapazes de usufruir de uma vida sexual,
mesmo que seja na fase adulta. Os mesmos autores explicam que tal concecdo “(...) gera
dependéncia familiar e o controle das escolhas pessoais, restringindo a sua histéria de
vida a voz da autorizacao de seus responsaveis” (Dantas, et al, 2014, p. 556).

O maior mito que existe sobre a pessoas com deficiéncia é pensar ou dizer que sao seres
assexuados (que nao tem ou aparentemente nao tem vida sexual), e est4 relacionado com
a crenca da infantilizacao. Essa reproducao deste mito tem haver com o medo que as
pessoas tém do estigma da deficiéncia (Golffman,1988), pois trata-se de um corpo
marcado pela deficiéncia, que contém cicatrizes, ¢é marcado pela
imperfeicdo/deformidade, que se desvia do padrao do corpo perfeito. Maia (2010, 2006,
2001) comenta que a negacao da sexualidade de uma pessoa com deficiéncias tem como
fundamento a nocao de que estas sao assexuados. O didlogo em relacao a sexualidade e
deficiéncia, se torna importante para diminuir as chances de vulnerabilidade e abuso
sexuais que as PcD estdo mais propicias a sofrerem (principalmente as mulheres).

Em entrevista para a Revista Redacdo (2013), o Dr.Fabiano Puhlmann Di Girolamo2,
relata quais as principais problemas enfrentados pela pessoa com deficiéncia nessa
questdo “Os meus companheiros com deficiéncia sabem que o maior problema de
homens e mulheres é sempre lidar com a visao distorcida que os outros tém sobre a
sexualidade das pessoas com deficiéncia” (p. 9).

Estas questdo da sexualidade, deficiéncia e intimidade estao ligadas com a autoestima e

autoimagem, a PcD ao perceber o seu corpo, sua imagem (seja disforme ou com

21 Dr. Fabiano Puhlmann Di Girolamo, Psicologo Formado pela Universidade Sdo Marcos; Psicoterapeuta
Especialista em Psicologia Hospitalar da Reabilitacao pela Faculdade de Medicina da USP; Especialista em
Sexualidade Humana pelo Instituto H. Ellis; Especialista em Integracio de Pessoas com Deficiéncias, pela
Universidade Salamanca, Espanha; Especialista em Reabilitacao pela Secretaria de Satide do Estado de Sao
Paulo; Educador Sexual pela Sociedade Brasileira de Sexualidade Humana e Faculdade de Medicina do Abc;
Membro do Corpo Docente do Curso de Pés-Graduacao da SBRASH; Membro do Conselho Cientifico das
Casas André Luis da Cidade de Guarulhos; Fundador do Cepcos (Centro de Estudos e Pesquisa de
Comportamento e Sexualidade); Coordenador do Servigo de Psicologia da IBNL (Instituicio Beneficiente
Nosso Lar) Atuacio Reconhecida nas Areas de Acessibilidade, Ajudas Técnicas e inclusdo, Participando da
Formacao e Gestao de Servigos Especializados no Setor Publico e no Terceiro Setor; Atua como Psicdlogo
Clinico Junguiano, Articulista e Palestrante de Assuntos Referentes a Inclusao de Pessoas com Deficiéncia.
Atualmente é Responsavel pela Area de Acessibilidade/Ajudas Técnicas e os Programas de Sensibilizacdo do
Instituto Paradigma. Disponivel em:
http://www.swbrasil.org.br/uploads/download/5aef22¢63189d44f5ec090948774cbabbaa12321.pdf,

consultado 05/04/2019.
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cicatrizes), pode se desvalorizar. “Algumas pessoas com deficiéncias motoras e
deformidades aparentes podem necessitar de ajuda para trabalhar sua autoimagem e
autoestima, para que consigam lidar melhor com seu corpo, que consideram fora dos

padroes declarados normais na sociedade em que estao inseridos.” (Paula et al., 2010,

p- 55).
4.4. Em torno da in(ex)clusao social e seus desafios.

De acordo com Neves e Capucha (2006) a inclusao social nao deve ser pensada apenas
para a deficiéncia, mas também para todos os grupos sujeitos ao risco de exclusao social.
Sao inimeras as barreiras que as pessoas com deficiéncia encontram ao longo da sua
vida: arquiteténicas e comunicacionais, no acesso aos transportes, auséncia,
insuficiéncia ou inadequacao do apoio no sistema regular de educacao, desigualdades no
acesso a formacdo superior e ao emprego, etc., (Martins, 2017). E importante salientar
que a esfera da cidadania é afetada pela exclusao, especificamente a negacao da condicao
de sujeito de direitos que causa o desempoderamento (Arendt, 2005). No entanto, seria
ingénuo pensar que a forma como as PcD encaram a sua propria deficiéncia pode ter
repercussoes na sua inclusdo. Em muitos casos, a pessoa com deficiéncia é totalmente
dependente do familiar, e consequentemente sao estes quem toma as suas decisoes.

As principais barreiras que as pessoas precisam vencer sao:

1. Barreiras arquiteténicas, urbanistica ou ambiental (sem barreiras fisicas): ex.
calcadas com degraus, portas estritas, rampas com inclinacdo exageradas (ou
sem rampa), etc.;

2. Barreiras no acesso a informacoes ou comunicacional (inclusive digitais), na
comunicacao (Libras, por exemplo), iluministico e auditivos;

3. Barreiras metodolbgicas: sem impedimentos nos métodos e técnicas de lazer,
trabalho, educacdo, etc.)

4. Barreiras instrumentais: instrumentos, ferramentas, utensilios

5. Barreiras atitudinais — relativas ao comportamento e atitude em relacdo as
pessoas com deficiéncia.

6. Barreiras programatica: sem barreitas embutidas em politicas, legislacao,
normas, etc.

7. Barreiras sociais: sdo derivadas do processo de exclusdo social de grupos,
especialmente as “minorias”, sem preconceitos, estigmas e discriminacdo nos
comportamentos da sociedade para a pessoa que tém alguma deficiéncia

(Sassaki, 1997, 1999, 2009, 2006, 2005; Amaral, 2002).
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A principal barreia é a arquitetonica. O conceito de barreira arquiteténica segundo Melo
(2001) expressa que se esta impedindo o livre acesso e a circulacao as pessoas, pelo fato
de se criarem condic¢oes arquitetonicas que podem criar obstaculos. Para Melo (2001, p.
28) “A ‘deficiéncia’ comeca quando a pessoa ndao lhe é possivel ter independéncia
funcional adentro dos padroes existentes no seu ‘habitat’.”

O individuo com uma deficiéncia motora/locomocao, pode se sentir em desvantagem em
relacdo a sua mobilidade. Nao é uma realidade so6 para os edificios e locais mais antigos,
os novos edificios sem acessibilidades, ruas com pisos irregulares e grandes inclinacoes,
passeios sem rampas de acesso, sao altos e estreitos; ndo respeitam pessoas que tém a
sua mobilidade reduzida, mas que igualmente tém direito a sua dignidade e a olhar os de
forma igualitaria e principalmente auténoma, sem ter que “pedir” ajuda para uma
simples ida a casa de banho.

A palavra acessibilidade se tornou “modismo”, mas € a principalmente adaptacao em
torno dos deficientes fisicos e idosos: calcadas rebaixadas, cinemas, bancos, 6nibus
adaptado, restaurantes, enfim, lugares onde todos tém direitos de transitar e utilizar
livremente, uma necessidade para a autonomia, todavia, o processo de inclusao destas
pessoas, que é o reflexo da observacao dos seus direitos enquanto cidadaos, ainda esta
em vias de se efetivar, pois se percebe ainda o forte legado cultural estigmatizante que
atravessou os séculos, que torna a vida das pessoas com deficiéncia ainda cheia de
dificuldades. Segundo Amaral (2002) as barreiras atitudinais correspondem as atitudes,
aos estereo6tipos, aos preconceitos e ao estigma em relacdo a pessoa com deficiéncia e
suas implicacoes na limitacao da inclusao social.

A pobreza é uma das inimeras dimensoes, que é a mais visivel na exclusdo social.
Praticamente, a utilizacao difusa do termo exclusdo social tende, em alguns discursos, a
substituir o de pobreza, contudo, Bruto da Costa (1998, p. 12) afirma que essa
substituicao “(...) seria prejudicial (...)” quer para ciéncia quer para oS grupos menos
favorecidos, ou seja, para as pessoas com deficiéncia e os mais vulneraveis. Bruto da
Costa define a exclusdo social “como a fase extrema dos processos de marginalizacado,
entendido este como um percurso descendente, ao longo do qual se verificam sucessivas
ruturas na relacdo do individuo com a sociedade (...)” (Bruto da Costa, 2007, p. 52), ou
seja, que pode haver pobreza sem exclusao.

Outro fator ou até mesmo mais uma barreira que o Observatoério da Deficiéncia e Direitos
Humanos (ODDH, 2018)22 salienta “(...) que o risco de pobreza ou exclusdo social em

Portugal é consideravelmente mais elevado entre as pessoas com deficiéncia do que

22 Disponivel em: http://oddh.isesp.ulisboa.pt/index.php/pt/2013-04-24-18-50-23/publicacoes-dos-
investigadores-oddh/item/387-relatorio-oddh-2018
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entre as pessoas sem deficiéncia” (ODDH, 2018, P. 47). Nos outros capitulos foi descrita
a forma como a sociedade aborda a deficiéncia através dos modelos, e da construcao do
olhar negativo em torno da deficiéncia em diferentes momentos historicos, a qual tem
impacto na exclusao e inclusdo social, que sao dos conceitos essenciais para a
caracterizacao socioeconémica das pessoas com deficiéncia, tudo isso refletiu nos dias de
hoje como pode-se perceber no ODDH (2018).

Amélia Augusto e Maria Jodo Simébes (2007) destacam a excussdao social ou
vulnerabilidade sera analisada recorrendo as dimensoes de privacao, desqualificacao e
desfiliacao, neste caso levando para a pessoa com deficiéncia. Privacao, no sentido dos
acessos a recursos materiais. Remete para os estudos sobre a pobreza, entendida como
insuficiéncia de recursos para manter as condicoes de vida socialmente aceitaveis. (ISS,
Tipificacdo das Situagdes de Exclusao em Portugal, 2005, cit in Amélia Augusto e Maria
Joao Simoes, 2007, p. 10)

Paugam (2011, 2003) abrange a desqualificacdo social, entendida como um processo em
que determinados individuos “(...) ndo participam plenamente na vida econémica e
social (...)” neste sentido analisar a desqualificacao social das pessoas com deficiéncia é
“estudar a diversidade dos estatutos que os caracterizam, as identidades pessoais, quer
dizer, os sentimentos subjetivos da prépria situacdo que vivem no decurso de varias
experiencias sociais e, enfim, as relacoes sociais que mantém entre si e com 0s outros”
(Paugam, 2003, 24-25, 2011; Augusto e Simdes, 2007, p. 11).

A configuracao da exclusao esta também esté ligada a desfiliacao, conceito por Robert
Castel (1991) (quebra de lacos de solidariedade e risco de marginalizacao), a
desintegracdo do sistema de atividades (associada as mudancas econdmicas) e a
desintegracao das relacoes sociais e familiares (aparecimento de novos tipos de
estruturas familiares mais vulneraveis a exclusio — familias monoparentais — e
enfraquecimento das redes de entreajuda familiares, de vizinhanca e comunitarios), ou
seja, segundo Amélia Augusto e Maria Joao Simoes (2007), a desfiliacdo por Castel
“propoe, uma classificacdo que distingue os estatutos em funcdo da pertenca as ordens
do trabalhdo e sociao-relacional” (p. 11), e “a fase extrema do processo de
“marginalizacdo”, entendido este como um percurso “descendente”, ao longo do qual se
verificam sucessivas ruturas na relacao do individuo com a sociedade (Castel, 1991 cit in
Bruto da Costa, 2007, p. 10)

O nao acesso a escolaridade tem consequéncias profundas no que diz respeito a uma
atividade profissional, sendo que esses dois fatores contribuem para a desigualdade
social. “O exercicio pleno da cidadania implica e traduz-se no acesso a um conjunto de
sistemas sociais basicos, acesso que deve entender-se como uma forma de relagcdo”

(Costa, 2007, p.14), que muita das vezes sao negados, tudo é tao perfeito no papel.
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A exclusao do mercado de trabalho ou a falta de insercao no mesmo, baixos niveis de
rendimentos, caréncias habitacionais, baixa escolarizacao e reduzidas qualificacoes,
fraca participacdo social e politica, etc., aquele que reine maior preponderancia
contribui para nomear o tipo de exclusao. Assim, pode falar-se em exclusao econémica,
social, cultural, etc. (Bruto da Costa, 1998). A segregacao das instituicoes, no caso nas
escolas, nao é uma tarefa simples de executar, € um desafio, ha um desprepara da mesma
diante das necessidades de mudanca “... nenhum destes argumentos pode realmente
Justificar a segregacao dos alunos com deficiéncia ou de qualquer outro aluno da escola
regular e da vida comunitaria” (Stainback, 1999, p. 433).

Para Castel (1998), o que se esconde atras da deficiéncia ndo é a erupc¢ao do patologico,
mas o reino da desigualdade, ou seja, remete a deficiéncia de quem luta pela vida, com
alguns empecilhos no seu caminho. A desigualdade criada pela deficiéncia, concebida
como algum obstaculo no seu percurso. O reconhecimento da cidadania para quem nasce
ou adquire uma deficiéncia, e da identidade do deficiente sera o retorno a vida, que sera
possivel somente através da e leis e decretos governamentais, que tém por obrigacao
zelar pela pessoa como ser integral e nao olhar para as proteses, bengalas, cadeiras e
aparelhos.

A Exclusao Social, por Graham Room (1999), é mencionada em cinco dimensoes, nas
quais podemos identificar os individuos em estado de vulnerabilidade, podendo, assim,
perceber cada uma delas relacionada com a pessoa com deficiéncia:

1) Multidimensional: de andlise das condicoes de vida, é importante a
identificacdo de fatores e a sua relacdo com a pobreza financeira,
habitacional, etc.;

2) Dinamico: em um determinado periodo de tempo, é necessario analisar
o0 processo de entrada e saida da situacdo de pobreza/exclusao social
quanto a sua durabilidade e /ou frequéncia;

3) Articulacao/dependéncia do individuo e do coletivo: analisar a forma
como se interrelacionam familia/sociedade/recursos;

4) Distributiva/relacional: relaciona com a causa da privacdo, a quebra
dos lacos familiares e sociais como causa da situacdo de exclusdo social;

5) Rutura de lacos com a sociedade em consequéncia de “catastrofe”: as
barreiras sociais e constrangimentos no processo de desqualificacdo

social. (p.407).
Room (2000, p. 408) apresenta um diagrama, no qual explica a situacao de exclusao

social considerando a trajetoria de vida individual ou do seu agregados familiares (com

ou sem deficiéncia)pode ressaltar o seguinte: entre as condi¢oes de vida iniciais (Initial
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endoowment of resouces, recationships and welfare entitlements) e o estagio final
(Bliss/Endowment and living conditions stable/Social Exclusion) que o individuo
enfrenta diversos obstaculos (Snake), constrangimentos ou auxilios (Lader, Buffer or

Passaport) que tem que ultrapassar.

Figura 1 Trajectories of exclusion and "Bliss".

After successive
interactions

Yes | ===+
Initial | Ladder | _ | Passport
endowment
of resources,
relationships No Endowment
and welfare and living
entitlements || conditions
stable
Yes
Initial living
conditions —» Snake > Buffer
Social
No | ___ exclusion

After successive
interactions

Time Line

Fonte: Graham Room (2000) in Breadline Europe.

Pensando no caso da deficiéncia, se for analisada conforme o diagrama, as condi¢oes
iniciais proposta por Room (2000) dependem da sua capacidade de resisténcia, dos
direitos, redes sociais do bem-estar e da facilidade de acesso aos recursos, que sao as
maiores desvantagens que as pessoas com deficiéncia encontram na sua trajetoria de
vida. O diagrama de Room (2000), inicia e termina evidenciando as quest6es dos direitos
fundamentais e as condicoes de vida.

A tendéncia da espiral de exclusdo social para as pessoas com deficiéncia pode ser
contrariada dependendo dos recursos proprios da PcD ou da familia, dependendo
também do conhecimento que ambos tém sobre os direitos, leis, e “ndo sdo apenas as
condicbes econémicas que definem o alcance do bem-estar ou a atenuacdo das
desigualdades” (Salvado, 2007, p. 82). Contudo, o diagrama refere também as “escadas”
(ladder) que devemos subir para chegar e obter os “passaportes” (passport) que serao

mais facilmente obtidos se as condi¢des acima forem favoraveis. No entanto, para subir
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as escadas serao fundamentais os apoios sociais, mas também sao muitas as barreiras de

acesso a0s mesmos, e isso resulta permanecer no ponto inicial.

Tabela 4 Diagrama de Room (2000) adaptado a Pessoa com Deficiéncia.

Diagrama de Room: O caso da Pessoa com Deficiéncia

PONTO DE Escadas Qualificacoes Apos sucessivas Felicidade
PARTIDA (Ladder) (Passaport) interagoes, (Bliss)
. - Sado os con- - _Escolarizagéo_:_ pois tudo depende de uma Inclusdo Soglal
1 — Recursos Fi- juntos de oportu- diplomas, qualifi- série de fatores Plena na Socie-
nanceiros: nidades; —>| cagoes... dade (estagio fi-
- Rendimentos, - Recursos; - Reconhecimen- nal)

poupanga...

2 — Redes So-
ciais de Relacio-

- Relagdes So-
ciais.

to e a confirma-
¢ao de Direitos

namentos:
- amigos, vizi- <
nhos, familia... =]
S
<
3 — Bem Estar de ¢£
Direitos g Estabilizar a
< Situacéo
o
o
o
2
(o]
a
- o
DEFICIENCIA < B
Obstaculos
- Congénita: con- _(Snake)
digdo inicial de - S&o as quebras
vida de lagos sociais: Almofadas
o Ul (Ee Sociais (Buffer)
P.S.: O ponto de semprego), € L arjaio da fami-
partida pode ser comia familia lia, dos amigos ...
bom ou ja estar Ap6s sucessivas
em estado de - Falta .de interagdes Exclusa
vulnerabilidade Ciliteelinsiiio NAO xolusgo
sobre  Leis e Processo dinamico ek
Direitos

LINHA DO TEMPO
Fonte: Modelo adaptado de Room (2000) in Breadine Europe
PS.: Cada pais tem os seus obstaculos e almofadas sociais

A inclusao social é um “Processo que garante que as pessoas em risco de pobreza e
exclusao social acedam as oportunidades e aos recursos necessarios para participarem
plenamente nas esferas econémica, social e cultural e beneficiem de um nivel de vida e
bem-estar considerado normal na sociedade em que vivem” (COM, 2003, p.9). “A
inclusao social de grupos ndo é meramente simbdlica, ja que também contém
implicacoes econémicas.” (Silver, 2005, p. 138)

De acordo com Sassaki (1997, 1999, 2005, 2006, 2009), a inclusao consiste em adequar
os sistemas sociais gerais da sociedade de tal modo que sejam eliminados os fatores que
excluem certas pessoas do seu seio e mantém afastadas aquelas que foram excluidas.
Encontrar um espaco acessivel € um desafio, uma vez que a arquitetura nao foi projetada
para a diversidade. Exemplo disso sdo as rampas de acesso (mal coloca¢do ou até mesmo
inexistentes), além da m& estrutura fisica de calcadas (principalmente as calcadas

portuguesas) e casas de banho nao adaptados nos espacos publicos, sendo necessario a
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constituicdo de uma arquitetura mais justa e plural (Martins et al., 2015). E estas sao
apenas as barreiras mais visiveis.

A inclusdo social através do trabalho proporciona maior participacao do individuo na
sociedade, porque possibilita a capacidade de decisao sobre os recursos (ordenado), o
sentimento de se sentir 1til, e de pleno exercicio da cidadania. Sassaki reforca
“Conceitua-se a inclusdo social como o processo pelo qual a sociedade se adapta par a
poder incluir, em seus sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades especiais e,
simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papéis na sociedade.” (Sassaki,
2006, p. 18).

Deve também ter em conta os processos de incluir, integrar e inserir socialmente os
grupos excluidos, conforme Bruto da Costa avanca: “De igual modo, ao definirmos
«exclusdo social» é preciso ter, implicita ou explicitamente, uma ideia do que significa
0 seu oposto, correntemente designado por «inclusdo social», «integracdo social» ou
«insercdo social», (...) a sua definicao revelara, em certa medida, do que dissermos
acerca da «exclusdo»” (2007, p. 14) . Deste modo, Bruto da Costa (2007, p. 14-17)
identifica “cincos tipos de exclusao”, que podemos identificar nos grupos em
vulnerabilidade.

Também, no que respeita a criacao de lacos sociais, integracdo no mercado de trabalho é
um importante fator, ja que estrutura a vida adulta e a relacao com o outro, “Note-se que
o mercado de trabalho aparece aqui ndo enquanto fonte de rendimento (neste aspeto,
esse sistema pertence ao dominio econémico), mas na sua qualidade de local e fator de
socializacdo e integracdo social (...)” (Bruto da Costa, 2007, p. 92). Segundo Amélia
Augusto e Maria Jodao (2007) mencionam sobre a insercao, inclusao e a integracao social
dos individuos, trazendo para o ambito da deficiéncia, a falta de qualificacdo profissional,
as ruturas dos lacos sociais, e a falta de fiscalizacao dos apoios do Governo, levam esses
individuos a precariedade. Entao, estar efetivamente ativo no mercado de trabalho, no
caso das pessoas com deficiéncia, exerce, para além de fonte de rendimento, e
independéncia financeira, funcoes psicoldgicas e sociais importantes, uma vez que
significa ter identidade, autoestima, autorrespeito, sentido de responsabilidade, ser til,
dignidade e bem-estar como forma de ser aceite e respeitado socialmente.

Luis Capucha (2010, p. 31) diz que “a qualidade social ndo decorre da natureza das
proprias coisas, antes s6 pode ser resultado da mobilizacdo de poder e, em particular,
das politicas publicas (...)”, ou seja, as politicas publicas sao essenciais para insercao da
pessoa com deficiéncia em varias esferas: no mercado de trabalho, nos servigos e
cuidados de satide, nos sistemas de educacao e formacao, nas habitacao, nos sistemas de
protecdo e seguranga, em familias, em comunidades ... ou seja, “Sdo as politicas sociais

contemporaneas que priorizam, equivocadamente, atingir os excluidos que est@o no
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limite das privacoes através de programas focalizados que sustentam rotulos de

“inclusdo social” (Lopes, 2006, p.22)
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Capitulo V. Do Desenho da pesquisa a recolha

dos dados empiricos

5.1. Apresentacao e justificacao das opcoes metodologicas

Com vista a alcancar os objetivos estabelecidos de compreender a experiéncia de ser
deficiente a partir das perspetivas dos proprios deficientes, seja congénito ou adquirido,
adotou-se a metodologia qualitativa de pesquisa, que propde compreensiao dado
fenémeno a partir do poto de vista dos atores sociais, sem generalizar. Lessard-Hébert,
Goyette e Boutin (2005, p.37) “(...) a investigacao qualitativa tem como objetivo a
compreensdo do significado ou da interpretacdo dada pelos préprios sujeitos
inquiridos, com frequéncia e de modo implicito, aos acontecimentos que lhes dizem
respeito e aos comportamentos que se manifestam”. No entanto, a metodologia em uma
investigacao cientifica é um meio para dar respostas aos questionamentos que se refere
ao estudo.

Por conseguinte, a pesquisa qualitativa é considerada mais adequada por permitir
compreender o comportamento dos individuos de um determinado grupo social,
responde a questoes muito particulares (...) ela trabalha com o universo dos
significados, dos motivos, das aspiracoes, das crencas, dos valores e das atitudes”
(Minayo et al., 2007, p.21).

A metodologia qualitativa aproxima-nos da realidade (Demo, 1995), fazendo uma
combinacdo entre teoria e dados (Minayo, 1993). Trata-se de um posicionamento
cientifico que da relevancia a perspetiva dos individuos e o modo como cada um “(...)
exprime as suas percecoes de um acontecimento ou uma situa¢do, as suas
interpretacoes ou as suas experiéncias (...)” (Quivy & Campenhoudt, 2008, p. 192),
buscando, assim, a compreensao da experiéncia humana.

Segundo Minayo (1995) a linguagem é a mediacao privilegiada para a compreensao das
representacoes sociais, afirma que “(...) a palavra é a arena onde se confrontam
interesses contraditorios, veiculados e sofrendo os efeitos das lutas de classe, servindo
ao mesmo tempo como instrumento e como material. Pela sua vinculacdo dialética com
a realidade, a compreensao da fala exige ao mesmo tempo a compreensao das relacoes
sociais que ela expressa. Porque as palavras nao sdo a realidade, mas uma fresta
iluminada: representam!” (Minayo, 1995, p.110). Desta forma, o objetivo do trabalho é

dar voz para as pessoas com deficiéncia fisica motora para que, por meio das narrativas,
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expoem os significados e as representagdes em surgem no seu cotidiano e nas suas
relacGes com seu corpo e sociais, na busca de compreender como as PcD lidam com essas

questoes propagado pelos discursos sociais.

5.2 A Historia de Vida

No ambito de uma abordagem qualitativa, optou-se pela realizacao de historias de vida,
a qual permite aceder a dados e informacoes da vida pessoal dos individuos, neste caso
pessoas com deficiéncia fisica-motora. Segundo Beartaux (1981), as histérias de vida, por
mais que particulares que sejam e digam respeito a vida pessoal dos sujeitos, sao sempre
historias ou relatos das suas percecoes, de aspetos que marcaram sua experiencia de
acontecimento vividos nas suas trajetérias. “Consiste na histéria de vida ou
acontecimento tal qual a pessoa ou pessoas que vivenciaram (ou estdo presentemente
vivenciando) narram ao entrevistador” (Glat, 2009, p.30).

A razao da escolha de trabalhar com histéria de vida em pessoas com deficiéncia fisica-
motora, congénita ou adquirida é dar voz ao individuo, resgatando a sua memoria. E
enfatizar a fala desses sujeitos a partir das suas experiéncias vividas (Santos, 2013).
Gongalves e Lisboa (2007) complementam que resgatar essas a historia de vida como
narrativas dos individuos pode “dar voz a sujeitos invisiveis”, por meio de seus
depoimentos singulares, pois possuem caracteristicas peculiares e deste modo construir
e preservar a memoria coletiva deste grupo. Marconi e Lakatos (2011), dizem que as
historias de vida sdo narradas com base em factos, nas quais sao inseridos valores,
padrées culturais, dando assim conta das influéncias socioculturais naquilo que o
individuo € e faz.

Segundo Josso (2004, p.9), o sujeito pode “transformar a vida socioculturalmente
programada numa obra inédita a construir” e podem levar a investigacao para um
outro patamar com novas reflexdes. Becker (1994) acrescenta que a abordagem da
histoéria de vida aproxima-se mais da realidade, a historia valorizada é a histéria propria
da pessoa, nela sao os narradores que dao forma e contedo as narrativas a medida que
interpretam suas proprias experiéncias vividas e o mundo no qual sdo elas inseridas.
Queiroz (1988, p.20) refere-se a historia de vida: “(...) como o relato de um narrador
sobre sua existéncia através do tempo, tentando reconstituir os acontecimentos que
vivenciou e transmitir a experiéncia que adquiriu. Narrativa linear e individual dos
acontecimentos que nela considera significativos, através dela se delineiam as relacoes
com os membros de seu grupo, de sua profissao, de sua camada social de sua sociedade

global...”.

68



A historia de vida permite a compreensao das trajetorias, as singularidades e as
especificidades de cada pessoa com deficiéncia fisica-motora e isso implica uma “escuta
atenta da sua vida interior” (Josso, 2004, p.265), capaz de trazer a tona sentimentos,
significados, construcoes e desconstrucoes desses sujeitos, que uma vez gravadas, podem
contribuir para o processo de desenvolvimento humano (Drago, 2012). De modo a
resumir a relevancia e algumas das principais caracteristicas da historia de vida

apresenta-se quadro a seguir.

Tabela 5 Caracteristicas do Método Historia de Vida.

- Preocupacao com o vinculo entre pesquisador e pesquisado;

- Ha uma producao de sentido tanto para o pesquisador quanto para o sujeito: “saber em participacao”;
Caracteristicas do Método Historia de vida

- Historia contada da maneira propria do sujeito;

- Ponte entre o individual e o social.

Fonte: Adaptado de Silva et al, 2007, p.28.

Segundo Camargo (1984), a histéria de vida é mais utilizada em trabalhos relacionados
com minorias sociais e étnicas, porque o objetivo principal é revelar este grupo “do lado
de dentro”, sendo assim, podemos considerar que as pessoas com deficiéncia estao nesta
categoria “(...). Através das narrativas de sua vida, o individuo se preenche de si mesmo,
se obrigando a organizar de modo coerente as lembrancas desorganizadas e suas
percepcoes imediatas: esta reflexdo do si faz emergir em sua narragdo todos os
microeventos que pontuam a vida cotidiana, do mesmo modo que as duracoes,
provavelmente comuns aos grupos sociais, mas que dentro da experiéncia individual
contribuem para a construcdo social da realidade” (Cipriani et al, 1983, apud Spindola
e Santos, 2003, p. 04).

A entrevista utilizada na investigacao para coleta da historia de vida foi realizada através
de um dialogo entre o pesquisador e o participante, entrevista aberta, em profundidade
com pessoas com deficiéncia, manifestada na primeira infancia ou na idade adulta.
Haguette (1997, p. 86) descreve a entrevista “um processo de interacdo social entre duas
pessoas na qual uma delas, o entrevistador, tem por objetivo a obtencdao de informacado
por parte do outro, o entrevistado”. Tem carater de relatos livres do entrevistado, mas,

h4 uma direcao do relato, o pesquisador introduz um tema e o entrevistado tem a
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liberdade de discorrer. Por isso, permite que a conducao da narrativa seja dada pelos
proprios participantes, a partir da sua ética sobre a deficiéncia. Segundo Le Vem, Faria
e Motta (1997) a entrevista dentro do método de histéria de vida é: “(...) um momento
solene, uma vez que o entrevistado concorda em desnudar sua histéoria diante de
pessoas normalmente desconhecidas — o que ndo é uma situacao comum. Este momento
da entrevista traz ainda a tona reflexoes por parte do entrevistado, o que lhe permite,
e em certa medida o impulsiona a, tecer sua rede de relacoes e experiéncias do vivido”
(p. 215).

Entdo, olhar para as histérias de vida de adultos com deficiéncia, a partir de uma
perspetiva socio-histérica, traz a tona um mundo de sentimentos, significados,
construcoes e desconstrucoes desses sujeitos, que, uma vez internalizados, podem
contribuir para o processo de aprendizagem e desenvolvimento humano, como
demonstraram Santos (2013) e Drago (2012). O método de Historia de Vida possibilita o
estudo sobre a vida das pessoas, entrar na sua trajetoria histérica e compreender a

dinamica das relacoes que estabelece ao longo da sua propria existéncia.

5.3 Autoetnografia

A autoetnografia é proxima da autobiografia, de relatorios sobre si, e das historias de
vida que se caracterizam por uma escrita do “eu”, a qual permite relatos das experiéncias
pessoais e perceber as dimensoes culturais que as mesmas integram. Pensar na escrita
enquanto produto da autobiografia é mostrar as novas perspetivas sobre a experiéncia
pessoal vivenciada pelo sujeito.

De acordo com Holman (2005), a autoetnografia é uma abordagem teorica,
metodologica e principalmente textual, que procura experienciar, refletir e representar
através da evocacdo, a relacdo do self, com o meio cultural; contrastar a experiéncia
individual com a experiéncia coletiva, e assim, tentar expor as politicas da identidade e
apelar para a justica social. A autoetnografia esta alinhada com a etnografia, que é um
método mais utilizado na antropologia. O método da autoetnografia propoe a pesquisa
social numa préatica ainda menos alienadora, em que o pesquisador nao precisa suprimir
sua subjetividade, pois pode “refletir nas consequéncias do [seu] trabalho, ndo so6 para
os outros, mas para [si] mesmo também, e onde todas as partes — emocional, espiritual,
intelectual, corporal e moral — podem ter voz e serem integradas”. (Jones, Adams e

Ellis, et al, 2013, p. 53).
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De acordo com Motta e Barros:

“Existem cinco chaves para a constru¢ao da autoetnografia:
(1) visibilidade para si: é o eu do pesquisador se tornando
visivel no processo, este eu nao é separado do ambiente, ele
so existe na relacdo com o outro, é, portanto, o eu conectado
com o seu entorno; (2) forte reflexividade: representa a
consciéncia de si e a reciprocidade entre o pesquisador e os
outros membros do grupo, o que conduz a uma introspecc¢ao
guiada pelo desejo de entender ambos; (3) engajamento: em
contraste com a pesquisa positivista que assume a
necessidade de separacdo e objetividade, a autoetnografia
clama pelo engajamento pessoal como meio para entender e
comunicar uma visao critica da realidade, de forma que
engajamento, negociacdo e hibridez emergem como temas
comuns de uma variedade de textos autoetnograficos; (4)
vulnerabilidade: a autoetnografia é mais bem-sucedida
quando é evocativa, emocionalmente tocante e quando os
leitores sao tocados pelas histérias que estdo lendo,
certamente isto traz algumas vulnerabilidades ao explorar a
fraqueza, forca, e ambivaléncias do pesquisador, evocando a
abertura de seu coracdo e mente; (5) rejeicdo de conclusoes:
a autoetnografia resiste a finalidade e fechamento das
concepcoes de si e da sociedade, pois é concebida como algo

relacional, processual e mutavel.” (Motta e Barros, 2015,

p-1339)

Procuro, na presente investigacdo, apoiar-me no contexto discursivo que a
autoetnografia permite e cruzar a minha experiéncia pessoal com as experiéncias dos
sujeitos, procurando compreender os principais aspetos que medeiam a experiéncia da
deficiéncia fisica. Tal permitir-me-4 um envolvimento maior, sdo as minhas narrativas,
meus pensamentos, minhas emocoes, minhas opinioes reflexivas, que revelam detalhes
ocultos da vida privada e publica, referentes a investigacao. Portanto, a descricao da vida
social e suas relagcoes precisam ser o mais completas e envolventes possivel, um grande

desafio.
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Capitulo VI. Campo empirico e selecao dos

participantes

6.1 A Associacao Salvador

Todas a recolha das histoérias de vida foi feita na Associacao Salvador, apos a aceitagao
do pedido de colaboracdo que lhe foi endereco pela investigadora. Com base no
testemunho pessoal do Salvador Mendes de Almeida23, que depois de um acidente de
mota, em 1998, aos 16 anos, ficou tetraplégico. Ao longo do tempo, entre internamentos,
intervencoes cirargicas, tratamentos diversos, percebeu as dificuldades que as pessoas
com deficiéncia motora enfrentam, e percebeu que “d@ medida que constatava a
realidade da minha situacao de dependéncia fisica absoluta, também me comecava a
questionar: o que fazer agora da minha vida? Qual o meu futuro daqui por diante? O
que poderei fazer face a esta situacdo?”. Foram tantos questionamentos, tantas
incertezas, que dai surgiu a ideia da criacao da Associacao Salvador, em 2003,“ Criei a
Associacao Salvador, com a missdo de promover a integracdo das pessoas com
deficiéncia motora na sociedade e melhorar a sua qualidade de vida” Salvador.

A Associacao Salvador tem como seu principal propoésito promover os direitos das
pessoas com deficiéncia, apoiando a sua insercao na sociedade, através de varios projetos
que desenvolvem ao longo do tempo, tendo em vista trés principais objetivos: Integracao,
acessibilidade e Sensibiliza¢ao, com isso, contribuir para a melhoria da qualidade de vida
de inameras pessoas com deficiéncia. Sdo varios apoios, inclusive com a atribuicao de
cadeiras de rodas, computadores e outros materiais de ajuda técnica adaptados. Os oito
participantes do estudo formam encaminhados pela Associacao Salvador.

O primeiro contato com a associac¢ao foi por telemovel, com a coordenadora de projeto,
tendo-lhe sido explicado o objetivo da pesquisa. A coordenadora solicitou que a
pesquisadora enviasse um e-mail solicitando a autorizacdao para realizar a recolha de
dados. Foi agendada uma reuniao para o dia 11/04 as 1i1h na Associacdo, para
delinearmos da melhor forma o acesso aos participantes, bem como o perfil de
participantes que se procurava recrutar. Apds o pedido de autorizacao por e-mail (anexo
01), acompanhado por uma declaracdo da orientadora (em anexo 02), a Associacao

enviou um e-mail para os possiveis participantes. Recebi oito respostas positivas para a

23 Disponivel em https://www.associacaosalvador.com/quem-somos/
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participacdo na pesquisa, via e-mail. E em seguida, comecaram os agendamentos,

horarios e definicao do local onde seria o encontro.

6.2 Selecao dos participantes

Um dos critérios avancados para a selecao dos participantes de um estudo tem a ver com
a margem de manobra do investigador, isso quer dizer “os prazos e os recursos de que
dispoe, os contactos e as informacbes com que pode razoavelmente contar, as suas
proprias aptidoes (...) Ndo é de estranhar, que na maior parte das vezes, o campo de
investigacao se situe na sociedade onde vive o proprio investigador. Isto nao constitui,
a priori, um inconveniente nem uma vantagem.” (Quivy & Campenhoudt, 2008, p. 158)
A priori o critério de participacdo na presente investigacao é ser deficiente fisico-motor,
congénito ou adquirido. A divisdo por tipo de deficiéncia foi definida para possibilitar a
identificacdo da especificidade de cada participante, e os temas comuns. Portanto, a
separacao entre a deficiéncia congénita e adquirida é justificada pelo fato da “trajetoria
de vida” ser experimentada/vivenciada de forma diferente no individuo que sempre teve
deficiéncia e naquele que teve de lidar com a rutura biografica em alguma fase da sua
vida.

O critério de idade/sexo nao foi estipulado, a participacao é livre e espontanea. Com esses
critérios de inclusao buscou-se a diversificacao, contudo h4 que ter em conta que todos
os individuos foram indicados pela Associacao e que nao e foi possivel aceder a todos os
individuos e respetivas caracteristicas. Goncalves e Lisboa (2007), afirmam que os
critérios sdo de suma importancia na pesquisa qualitativa, pois possibilitam o

envolvimento no campo da investigacao através de sujeitos diferentes.

73



Capitulo VII. Recolha da Histéria de vida

A recolha das historias de vida foi no periodo entre 24/04 a 03/05/2019, em dia, hora e
local marcado a escolha dos participantes, tudo via e-mail e telemével. Foram realizadas
em diversos ambientes (na Associacao Salvador, em casa, no shopping, no hospital, no
estacionamento, e via Skype), tendo havido o cuidado de verificar se o ambiente era
favoravel, para assegurar a privacidade e sossego.

As historias de vida foram recolhidas por uma tinica vez, em que se explicou o motivo da
minha presenca e os objetivos da realizacao da pesquisa, deixando as quest6es de forma
clara e objetiva, através da Declaracao de Consentimento Informado (anexo 03). Logo,
atendendo os critérios de inclusao deste estudo, da participacao para a recolha dos dados,
foi criado um momento de encontro dialogico entre os participantes e a pesquisadora, no
entanto, houve uma direcao do relato, de acordo com os objetivos da pesquisa.

Os encontros foram realizados e gravados com a permissao do entrevistado, mediante a
assinatura do Declaracao de Consentimento Informado (em anexo) de cada participante,
sendo também garantido o anonimato e a estrita confidencialidade das respostas. O
tempo médio, aproximado, de cada entrevista foi de 60 minutos.

Segundo Queiroz (1983), referente a experiéncia em relatos de historias de vida, a
transcricdo integral é uma reproducdo escrita da gravacdo que apresente total
conformidade e identidade com a mesma. Para o autor, a definicao de transcricao ja se
torna uma indicacdo da execucao da tarefa pelo proprio pesquisador e traz como
vantagem a oportunidade de uma “primeira reflexao sobre sua experiéncia”. Ao escutar
a gravacao, o pesquisador consegue “captar a experiéncia sem a acuidade dos
envolvimentos emocionais que o contexto vivo” (entrevista) e podera tomar a
experiéncia para aprofundar suas observacoes e leituras das narrativas. Dessa forma, “ao
efetuar a transcricao o pesquisador tem, entdo, a invejavel posicao de ser ao mesmo
tempo interior e exterior a experiéncia” (Queiroz, 1983, p. 84).

Em relacao ao vinculo da pesquisadora com os sujeitos da pesquisa, que exigiu um certo
distanciamento, principalmente no momento das analises das narrativas, no estudo que
contribuiu de forma significativa para o enriquecimento das informacdes obtidas nas
histoérias de vida. Todos se sentiram a vontade durante a entrevista para falar dos temas,
pois a pesquisadora também tem uma deficiéncia, sendo assim, tudo ficou mais
compreensivel.

Apos as transcrigoes foram elaboradas as sinopses das narrativas (anexo), para facilitar

o manejo e a analise do corpus do texto, nomeadamente a identificacdo de categorias e
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subcategorias de anéalise. Isabel Guerra (2006) refere que “(...) as primeiras analises sGo
geralmente descritivas e empiricas, mas nado se despreza o interesse da andlise

descritiva como primeiro nivel de abordagem do funcionamento da vida social”. (2006,

p. 37).

7.1 Caracterizacao dos participantes

Embora tenham sido inicialmente agendados contactos com oito participantes, nao foi
possivel realizar a recolha de historias de vida com dois deles, pelo que se efectivou a
recolha de seis histéria de vida. Neste ponto procedeu-se a caracterizacdo dos
participantes: da idade, sexo, as habilitacoes literarias, o estado civil, se tem filhos, fonte
de rendimento e situacdo laboral atual, bem como o tipo de deficiéncia, como os
participantes se viam na classificacio da deficiéncia e a indicacdo do grau de
percentagem pelo Atestado médico de Incapacidade Multiuso dos sujeitos entrevistados,
(anexo 04). No Quadro 1, constam as informacGes principais sobre os sujeitos
entrevistados, que nao foram identificados por nomes, mas por nimero sequencial,
identificando-se os relatos abaixo como E1, E2, E3, E4, E5 e E6, garantindo assim a

confidencialidade.

Tabela 6 Caracterizacao dos Participantes da Pesquisa

Caracterizacao dos Participantes
ivel Profissa ica .
Parcicipanteq Idade | Sexo | Estado Civil | Tem Filhos W .de rofissdo/condicio Situacio Laoral Fonte de Rendimento
Escolaridade perante ao trabalho
E1 33 F Solteira Nio Mestranda allarina/Bailarina perfomatic|]  Auténoma Prestacdo Social de Inclusdo
E2 26 F Solteira Nio Licenciatura Gestor de projetos Empregada Trabalho
E3 51 M Divorciado SIM Licenciatura Assistente Social Empregado Trabalho
E4 42 F Solteira Nio a2 Ll Pt e 2 Reformada Reformada
Incompleto Reformado(a)
Es5 56 M Divorciado SIM Ensino Bésico 3° Ciclo [ Administrativo/Reformado(a) Reformado Reformado
E6 28 M Solteiro Nio Mestrado ‘Comumcagau Desempregado Prestacdo Social de Inclusdao
Social/Desempregado
E7 X X X X X X X X

Fonte: Elaborada pela autora.

Abaixo, constam as informacoes sobre os mesmos participantes face a deficiéncia.
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Tabela 7 Caracterizac¢ao do Participante face a Deficiéncia

Caracterizacio do Participante face a Deficiéncia

Idade que Origem da . A . Como vocé se classificaria quanto ao grau
Parcicipante ocorreua Causa O . Tipo de Deficiéncia AMIM (Grau) A e
N deficiéncia da sua deficiéncia
deficiéncia
acidente de - . .. . -
E1 28 anos trabalho Lesdo Medular Paraplegia Adquirida GRAVE{MEDIAMORERADANAO TENHO IDEIA
falta de
E2 03 meses oxigenacdono | Paralisia Cerebral |Paralisia Cerebral Adquirida GRAVE|MEDIA MORERADANAO TENHO IDEIA
cérebro
E3 03 meses poliovirus Poliomelite Paraplegia Adquirida GRAVE| MEDIA MORERADA NAO TENHO IDEIA|
E4 37 anos di;‘iz‘zitceo lesio Medular Paraplegia Adquirida | Acima dos 60% | GRAVE| MEDIA MORERADANAO TENHO IDEIA
acidente de - . - - %
E5 17-18 anos transito lesao Medular Paraplegia Adquirida GRAVE{MEDIA MORERAD/NAO TENHO IDEIA|
falta de
E6 nascimento | oxigenacdono | Paralisia Cerebral | Paralisia Cerebral Adquirida GRAVE|MEDIA MORERAD4 NAO TENHO IDEIA
cérebro
E7 X X X X X GRAVE|MEDIA MODERAD{NAO TENHO IDEIA

Fonte: Elaborada pela autora.
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Capitulo VIII. Analise e interpretacao dos
dados

A partir das narrativas foi possivel alinhar diversos aspetos da vida da pessoa com
deficiéncia e a sua relacdo com o contexto da deficiéncia. A analise foi feita em trés niveis,
palavra chave, temas emergentes e as tendéncias gerais, conforme o autor Houltz (1997).
Da organizacao e analise dos dados surgiram quatro grandes categorias divididas em
subcategorias, sendo que algumas delas derivaram do corpo teoérico previamente

construido, outras emergiram dos proprios dados.

1) Ruptura Biogréfica;
a) Momento da vida em que se deu a deficiéncia
b) Adaptar-se a nova realidade.
2) Relacgoes Sociais
¢) Relacionamento afetivo
d) O olhar do outro face a deficiéncia
3) Relacao com o Corpo:
e) Percecdo do corpo em relacdo com a Autoestima e Aceitacao
f) Sexualidade;
4) Desafios do Quotidiano:
g) Autonomia/Independéncia

h) As barreias de acesso

Todas essas categorias estao profundamente interrelacionadas e tém claras relacbes com
os modos de compreender, dar sentido e gerir a condicao de ser deficiente. Inicia-se a
analise com forma como cada um dos participantes adquiriu a deficiéncia, analisando os
processos subjetivos gerados pela aquisicdio da deficiéncia, tracando algumas

semelhancas e diferencas entre as experiéncias dos participantes.
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8.1.

A partir das narrativas, experiéncia vivida da

deficiéncia.

“O homem deficiente é um homem com estatuto intermediario, um homem do meio-termo. O mal-estar

que suscita vem igualmente da falta de clareza que cerca a sua definicao social. Ele nem é doente nem é

saudavel, nem morto, nem completamente vivo, nem fora da sociedade, nem dentro dela (Le Breton 2006,

p.75).

8.1.1 Rutura Biografica

8.1.1.1. Momento da vida que se deu a deficiéncia

E1, mulher, 33 anos, possui mestrado incompleto e é bailarina performaética
inclusiva. Aos 28 anos devido a uma queda do trapézio (acidente de trabalho),
fraturou a coluna cervical de um dos ossos do pescoco. Apds o diagndstico de
tetraplegia, com 1 % de chace de se recuperar, agarrou nesse 1%, ap6s muitos
tratamentos, reverteu o quadro para paraplegia, e atualmente, da seus passos de
andarilho e voltou a exercer a sua profissao de bailarina (Nota de Diério de
Campo, 24/04/19): “(...) entdo, em 2014 tive um acidente, em marco (...), eu era
bailarina acrobata, profissional, e eu cai do trapézio, e parti o pescogo, e fiquet
totalmente paralisada do pescoco para baixo imediatamente (...) entretanto, a
partir dai a probabilidade de eu me recuperar era de menos de 1%, e eu comecet
a recuperar, e desde ent@o eu nunca parei de recuperar, isto é ha cinco anos, e
eu tava paralisada do pescoco para baixo (...).”

E4, mulher, 42 anos, possui ensino secundario incompleto, era bombeira
tripulante, atualmente é reformada, aos 37 anos foi vitima de violéncia
doméstica, apos seu companheiro ter um surto psicético, a jogou do 2° andar do
prédio. Fraturou a coluna vertebral, na vertebra lombar L1 e L5, que a deixou
paraplégica (Nota de diario de Campo, 30/04/19): “(...) eu fui vitima de um
crime, de tentativa de homicidio (...) fui atirada pela janela do segundo andar
de altura, 8m de altura (...) Foi-me contado pela médica no Hospital de Santa
Maria, por uma psicéloga, disse-me o que me tinha acontecido, mas, no inicio
foi tudo muito estranho (...) dessa queda, resultou a minha lesdao, depois, dat foi
os internamentos hospitalares, foi feita a cirurgia das vertebras que eu fraturei
(L1,L5) (...).”

E5, homem, 56 anos, possui ensino basico 3° ciclo, entre os 17-18 anos, sofreu um
acidente de mota (transito) grave, essa lesao o deixou paraplégico (Nota de diario

de Campo, 02/05/19): “Foi acidente de mota (...) eu dei com a cabeca na arvore,
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no pinheiro, ndo tinha capacete (...) fiquei semiconsciente (...) Foi chocante! eu
percebi (...) ninguém me disse: “Olha, vais ficar paraplégico!” Eu percebi que ia
ficar paraplégico, nunca foi preciso alguém dizer-me: “Olha, o Sr. a partir de
agora, ta feito!” (...) Nao foi uma boa ressecao (...)”

e E2, mulher, 26 anos, possui licenciatura, trabalha como gestora de projeto na
Associacao Salvador, aos trés meses de vida, contraiu pneumonia e teve uma falta
de oxigenacdo no cérebro, causando a paralisia cerebral (Nota de Diario de
Campo, 26/04/19): “(...) eu tive uma pneumonia o que me deu uma falta de
oxigenacdo no cérebro, e dai é que veio deficiéncia (...)”

e E3, homem, 51 anos, possui licenciatura em Assistente Social e trabalha, aos trés
meses recebeu o diagnostico de poliomielite, que o deixou paraplégico (Nota do
Diario de Campo, 29/04/19): “(...) como eu tive poliomielite com trés meses de
vida, portanto, muito prematuramente.”

e E6,homem, 28 anos, possui mestrado em Comunicacao Social, e neste momento
estava a procura de emprego. Por falta de oxigenacdo no cérebro apods o
nacimento, foi diagnosticado com paralisia cerebral (Nota de Diario de Campo,
03/05/10): “(...) eu sou gémeo, e quando nés nascemos, em 91, e ainda ndo se
sabia bem o que era a paralisia cerebral?4, em Portugal ainda é possivel ligar a
questdo da prematuridade, quando nos nascemos ainda somos acompanhados

pelo, tanto eu como o meu irmdao, pelo Centro de Paralisia Cerebral (...).”

Para Filho e Sougey (2011) existe uma rutura biografica da vida que se tinha antes e o
confronto com a condicao € percebido como “re-experiéncia traumatica”. O diagnostico
rompe com o corpo no estado considerado “sdo” e “inteiro”, remete para a perda da
antiga vida, e agora tem uma nova condicao corporal. Contudo, a maneira como cada um
lida com a deficiéncia é inica (Alves 2012). Para Freud (1917/2006) além do luto, existe
a dor da perda da condicao corporal anterior, conforme no relato. Até aqui percebemos
os impactos do diagnostico, sobretudo em termos de “rutura biografica” (Bury, 1982).

Sem duavida, essa rutura é causada pela da perda de funcoes do corpo.

8.1.1.2 Adaptar-se a nova realidade

Algo que acometa ao corpo de forma duradoura exige uma importante reformulacao da

biografia (Bury,1982; Charmaz, 1983). Surge a necessidade de reconstrucao do sujeito,

24 A Paralisia Cerebral (PC), descrita inicialmente em 1843, com a denominacao de Sindrome de Little é
conhecida também pelo termo Encefalopatia Cronica da Infancia (Rabel, et al 2010).
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porque serd bem diferente do anterior. A gestao da deficiéncia implica mudancas nas
rotinas e na vida quotidiana, exigindo estratégias de aprendizagem, mesmo nas coisas
antes mais simples, para enfrentar a nova situacao, um processo de normalizacao da vida
(Bury, 1982). Neste sentido, foi possivel observar que a deficiéncia traz para cada uma
delas uma representatividade de acordo com a situacdo que os levou a perceber que a

aquisicao inesperada da deficiéncia ocasionou o processo de adaptacao.

“(...) eu cai de paraquedas nisto (...) a probabilidade de eu me recuperar era
muito minima, mas, porque eu tive uma disciplina e uma dedicacao (...) continuo a ter
porque todos os dias eu faco fisioterapia, todos os dias eu danco, entre cinco e oito

horas, a doze horas por dia (...)” E1

“(...) adaptar-me, la esta, ha um novo corpo, e viver dentro deste corpo, com
esta cadeira e com tudo, no inicio sim, eu olhava pra mim e as vezes olhava pras
fotografias antigas que eu tinha de como eu era antes, e pronto, olhava para as minhas

pernas e ficava assim um bocadinho (...).” E4

“Ah, depois de oito meses, eu ir para casa e depois, daquela terapia toda, de
percebermos como é que fazemos as coisas, nao é? Como é que nos vestimos, como é
que tomamos banho, como é que fazemos as transferéncias, entdo ir pra casa, e ir pra
casa é enfrentar o mundo real (...) vamos adaptando e, aos obstaculos que sdo muitos,

nao é?” E5

Sao utilizadas palavras fortes no caso da aquisicao repentina da deficiéncia, vem a tona
o sofrimento vivido pela rutura existencial e cotidiana que é adquirir uma deficiéncia, e
depois surge a necessidade de adaptar-se a um mundo totalmente diferente, com
limitagGes, tratamentos. Como resultado, impdem-se uma nova forma de ver a vida e de
se enxergar, de fazer as atividades, porque o seu corpo esta dividido. Nesse sentido, os
bracos, tronco e pernas, assumem novos papéis e novas funcoes (Le Breton, 2006). A
deficiéncia, quando passou a integrar os estudos das ciéncias sociais e humanas,
distanciou-se da concecao de lesao que diminui a participacao social de uma pessoa para
“um conceito complexo que reconhece o corpo com lesdo, mas que também denuncia a

estrutura social que oprime a pessoa deficiente." (Diniz, 2007, p.9).
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8.1.2 Relacgoes Sociais

As redes sociais sao importantes recursos para auxiliar os individuos a continuar levando
suas vidas com a nova realidade, de modo que quanto maior for a intensidade das
relagdes sociais, mais elas tém possibilidades de crescimento individual e de auxilio a
outras pessoas em condicao semelhante (Alarcao, 2006). Bruto da Costa (2007), enfatiza
a importancia dos lagos sociais (familia, amigos, afetivos, etc.,) para a inclusao social da
pessoa com deficiéncia. A vivéncia da deficiéncia passa muito pelas experiéncias
pessoais, de ambito privado: o contato com outras pessoas no social que pertencem a
esse panorama. Abordam-se aqui relacionamento afetivos e o olhar do outro face a

deficiéncia.

8.1.2.1 Relacionamento afetivo

Goffman (1988) menciona a existéncia de um estigma que é associado a deficiéncia, ou
seja, esta é marcada por uma reacao negativa e depreciativa. Assim, a relacdo da pessoa
com deficiéncia com o outro estd marcada por esse estigma, reduz a pessoa ao rotulo
negativo. As barreiras atitudinais destacadas por Amaral (2002), atitudes, preconceitos,
esteredtipos e estigmas, estdo presentes, na narrativa da participante E1, onde o

rompimento de relacio esteve carregado de preconceitos.

“(...) na altura estava como uma relacdo, e disse mesmo que qualquer uma
relacao de um normalizado com uma pessoa com deficiéncia é uma relacdo de perda
miutua, que ndo é uma relacao de amor (...) eu estava muito apaixonada por aquela

minha relacdo, quando terminou_foi muito violento pra mim (...).” E1

Aqui, nessa narrativa, a participante destaca a quebra de lacos (Bruto da Costa,
2007), no caso do seu relacionamento afetivo, tendo sido s6 depois do acidente que

ocorreu o rompimento.

“(...) conheci o meu ex-companheiro, a pessoa que eu referi, com quem eu vivi
durante seis anos (...) e sempre soube da doenca psiquiatrica dele desde o inicio (...) e,

realmente eu o amava muito aquela pessoa, e foi assim um choque tremendo (...).” E4

A quebra dos lacos matrimoniais foi natural, nao pela deficiéncia, mas sim foi consensual

de ambas partes.
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8.1.2.2 Olhar do “outro” face a deficiéncia

A pessoa com deficiéncia deve ser tratada de acordo com a idade que ela tem e como
sujeito de pleno direito, mas frequentemente é entendida pela 6tica da infantilizacdo. A
infantilizacao da pessoa com deficiéncia sempre vem com frases simples, e mais comum
no diminutivo, essas atitudes causam constrangimentos, e configura-se mais uma forma
de preconceito. Segundo Omote (2003) é o olhar do outro que determinaré se uma perda
ou alteracao do individuo sera deficiéncia ou nao, o que é relevante para a integridade
da pessoa. Os relatos abaixo dos participantes denotam que passaram pelo processo de

infantilizacao ou e capacitismo?s:

“Ha muitos que tu vais na rua e olham pra ti, e tipo, és um ser inferior, nao falam
diretamente pra ti, falam pra pessoa que ta ao lado, tipo tas ali e tao a falar de ti, como

tu ndo existisse, e todo este discurso”. E1

“Por exemplo, as pessoas com deficiéncia, eu acho que também fazer isso com
idosos (...) quando entramos em uma instituicdo, ou em um hospital, quase que nos
empurram pra uma menor idade, nos até podemos ter 40 anos, mas eles acham que

nos temos 12 anos, podem decidir por nos (...)” E3

(...) porque as vezes, dando um exemplo, é muito, as vezes as pessoas dizem
muito: Ah pa, tu és mesmo deficiente? E depois se eu estou ao lado, e estao a falar entre

nao deficientes, digamos assim, quando veem que eu estou ali, ficam um bocado aflitos,
(..)”E6

Amaral (1995) defende que os mecanismos de defesa subjetivos sdo estratégias
utilizadas pelas pessoas acometidas pela deficiéncia abrupta para buscar um equilibrio
emocional. “Esta, por conseguinte, para a manutencdo da satide psiquica especifica
sera por nés manejada sob duas grandes formas: lidarmos com a realidade ou
acionarmos mecanismos de defesa” (p. 113). Para E6 ter uma deficiéncia o impulsionou
a amadurecer mais cedo, para lidar com as incapacidades. E necessario criar as
estratégias de enfrentamento da discriminacao, bem como o modo como esses sujeitos

a experienciam singularmente (Sassaki, 2003, 2005; Diniz 2007)

25 “Capacitismo é a discriminaciio ou violéncias praticadas contra as pessoas com deficiéncia. E a atitude
preconceituosa que hierarquiza as pessoas em funcdo da adequagdo de seus corpos a um ideal de beleza e
capacidade funcional. Com base no capacitismo, discriminam-se pessoas com deficiéncia. Trata-se de uma
categoria que define a forma como pessoas com deficiéncia sao tratadas como incapazes (incapazes de
trabalhar, de frequentar uma escola de ensino regular, de cursar uma universidade, de amar, de sentir desejo,
de ter relagbes sexuais etc.), aproximando as demandas dos movimentos de pessoas com deficiéncia a outras
discriminac0es sociais como o sexismo, o racismo e a homofobia.” (Mello, 2016, p. 3272).
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“(...) ndo é tarmos a queixar e a dizer que aquele senhor e aquela senhora ta a
um olhar do lado e a comentar, isso é normal (...) por isso eu também comento, porque
é que os outros também nao podem comentar: olha vai ali um individuo de cadeira de
rodas! Qual é o problema? Nao ha problema nenhum, temos que saber viver com isso,
ndo é? Por isso, depende também da nossa capacidade, depende da nossa capacidade

de sabermos ler, interpretar e agir, basicamente é isso!” E5

“(...) foi uma questdo de ir ganhando defesas e criar barreiras, e atualmente
lidar com a deficiéncia, mais a vontade (...) nem que seja no humor, uma espécie de
humor negro, de uma resposta rapida, pra deixar o outro a vontade, que é, se eu
brincar comigo préprio o outro com quem eu estou a falar, no caso ndao teve ciéncia

também se sente a vontade” E6

Outro aspeto, a ser destacado refere-se a visibilidade do estigma, no caso, a
deficiéncia, um estigma desacreditado, como definiu Golffman (1988). E6 refere a
necessidade de quebrar os estere6tipos da deficiéncia nos modos de lidar com o outro, e
de se desapegar dos proprios preconceitos. O esteredtipo e os preconceitos podem estar
interiorizados no proprio sujeito. A marca depreciativa pode existir em si proprio. A
vergonha de lidar com a deficiéncia em relagao ao outro. No entanto, o social e no contato
com o outro sdo ameacados, porque as limitacGes aparecem, tonam-se visiveis, o que

remete para o estigma (Goffman,1988 )

“(...) é pra eles nao é, quando eu digo “eles”, é a sociedade em geral (...) e é nesses
sentido em que eu acho interessante que tem que partir de nds, da pessoas com
deficiéncia quebrarem um pouco esse estereotipos, e explicar, as pessoas ndo nascem
ensinadas (...) estou numa altura, em que estou a me tentar desapegar desses
preconceitos que tenho de mim proprio, é muito, é nessa faze que estou, mas pronto, é

muito assim... E isso (...)” E6

Se é um fato que a deficiéncia pode acarretar limitacGes fisicas, é certo também que nao
sao essas limitacOes, em si mesmas, que fazem com que a pessoa deficiente seja
estigmatizada pela sociedade (Goffman, 1988). Amaral (1995, p. 16) esclarece um tipo de
reproducao de preconceito que denomina de generalizacdo indevida, “refere-se a
transformacao da totalidade da pessoa com deficiéncia na propria condicdo de

deficiéncia, na ineficiéncia global. O individuo ndao é alguém com uma dada condicdo,
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¢ aquela condicao especifica e nada mais do que ela: é a Encarnacdo da ineficiéncia

total”. E sentida nestas narrativas:

“(...) ndo tenho muito esses momentos, porque uma boa parte da exclusao, é as
vezes somos nos que fazemos, quando olhamos para as pessoas, quando nos desviamos
das pessoas, quando ndo aceitamos a ajuda das pessoas, quando ndo pedimos ajuda as

pessoas, as vezes a inclusao ou exclusao somos nos que fazemos (...).” E5

“nés fazemos muito preconceito de nés proprios, do que o outro vai pensar de
nos, e até atualmente o fazemos mesmo que seja menos, mas fazemos sempre, o que é
que o outro vai pensar, como é que o outro vai lidar, é o subconsciente sempre, sempre

a trabalhar é muito, muito assim (...)” E6

A interiorizacdo do estigma, do reconhecimento da diferenca dos outros tidos como
“normais”, pode gerar comportamentos sociais defensivos (por exemplo a ocultacdo da
“diferenca”) ou mesmo o isolamento social (Golffman, 1988). Ou seja, estigmatizar
significa situar o individuo, a partir de critérios impostos arbitrariamente nas relacoes
sociais quotidianas, numa condicdo de isolamento, onde o individuo estigmatizado é
aprisionado sob a fixidez do olhar do outro (Goffman, 1988). Os estigmas, atributos
maioritariamente negativos imputados as pessoas, modificam de maneira radical o modo
como os individuos se veem a si mesmos e como sdo vistos por outros individuos
(Goffman, 1988).

“(...) nesses casos em sociedade, e, por exemplo (...) nos transportes ptblicos (...)
imagine quando eu entro no comboio (...) e na minha cara, ndo esta escrito que eu sou
deficiente (...) tenho que andar de uma carruagem inteira para as pessoas me darem

um lugar pra sentar (...).” E2

Desta forma, podemos observar que a representacao da deficiéncia nos discursos, esta
ligada ao desejo de estar vivo e de nao ser visto apenas pelas suas limitacoes, buscam a
reafirmacao de normalidade para que nao sejam estigmatizados pela sociedade. Nao
devem fazer das limitacoes um motivo para desistir, pelo contrario, é com essas
limitacoes ou deficiéncias que quebram as barreiras, e ndo querem ser vistos como
diferentes, mas como pessoas, com sentimentos, com muita vontade de viver, de
descobrir novas possibilidades e habilidades, e com expectativas, como qualquer outra

pessoa.

84



8.1.3 Relacdo com o corpo

Na trajetoria vivenciada pelas pessoas com deficiéncia fisica-motora, ao sair de casa e
exercer a sua cidadania, encontram grandes dificuldades quando o corpo marca e impoe
a sua presenca, o corpo transforma-se em uma espécie de outdoor, de muitas “marcas”
impressas pelo outro, dependendo do olhar, essas marcas tornam-se estigmas. Le Breton
analisa que “Nesses atores o corpo nao passa desapercebido (...) o desconforto se instala.
O corpo estranho se torna corpo estrangeiro e o estigma social funciona entao com maior
ou menor evidencia conforme o grau de visibilidade da deficiéncia (...) Mas, com a
simples presenca fisica, o ‘deficiente’ fisico ou o ‘louco’ perturbam a regularidade fluida
da comunicacdo. Proibindo o préprio corpo, eles suscitam o afastamento bastante
revelador da atitude das nossas sociedades para com a corporeidade. (Le Berton, 2006,
p. 50).

A deficiéncia e suas sequelas impoem a presenca do corpo, um corpo que se constitui
pela sua oposicao a visao normal, estabelecendo as pessoas com deficiéncia como forma
particular de desvio. Ou seja, um copo subjugado a experiéncia estigmatizante, porque
nao correspondem aos padroes normativos da nossa sociedade. Percebemos que o corpo
estigmatizante é visualizado através das interacGes sociais, entre os “corpos normais” e
os “corpos anormais”. Vamos abordar autoestima, a aceitacao e sexualidade, todos eles

aspetos profundamente marcados pela experiéncia do corpo.

8.1.3.1. Percecao do corpo em relacao com a Autoestima e Aceitacao

A palavra “monstrinho” aqui empregada, tem o poder de desviar o conceito de um
dominio para outro, de uma ordem para outra, remete a memoria da monstruosidade do
corpo, repudio e rejeicao explicita (Silva, 2009), o individuo que sofre pelo estigma passa
a sentir-se inferiorizado e/ou limitado em relacao aos demais. Sendo possuidores de um
estigma, as pessoas podem empreender esforcos para ocultarem a sua diferenca,
manipulando o estigma através de estratégias de controlo de informacgao social sobre a

sua condicao (Goffman, 1988).

“E, também, eu propria me comecei a inferiorizar, né! Porque eu passei da
acrobata, pra olhar para o meu corpo como um “mostrinho”, como um bicho, como
uma coisa que eu ndao compreendia (...) e entdo, desde o acidente (...) inicialmente eu
achei que nunca iria dancgar, porque eu ndo me identificava com corpo, ndo percebia
isto (...) eu prépria me sentia inferior, dadas as competéncias e idealismos, que me
criaram no universo da danca, que para dancar eu tinha que ter fazer o pino e

espagarta e cinquenta piruetas, whatever (...).” E1
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O peso do significado social e cultural sobre “ser mulher” aqui é enfatizado, por
referéncia aos muitos esteredtipos relacionados com a perfeicao corporal e a beleza fisica
do corpo feminino, e isso agrava as dificuldades da aceitacdo, pois tudo passa pela
mente. Essa pressao é sentida por mulheres sem e com deficiéncias. As mulheres siao
submetidas ao logo da sua vida a ser uma representacao concreta do que julgam ser o

ideal e perfeito.

“Todas as mulheres sao as complexadas, com o seu corpo (...)
Independentemente de terem ou nao deficientes. Portanto a relacdo com o corpo foi
muito nem tanto pelo lado da deficiéncia, mas sim, por ser mulher, eu acho que

complicou um bocado para todas, nés temos um bocado de vergonha(...)” E2

“(...) posso dizer que pior do que a deficiéncia fisica, em que eu tive que aprender
a lidar novamente com o meu corpo (...) a parte da sensibilidade, é assim, a minha
paraplegia é completa (...) apesar de ter um pouco aqui na perna esquerda, e ter alguns
movimentos, mais a nivel da zona genital ndo tém sensibilidade (...) até que houve uma
altura que eu continuei a buscar-me enquanto mulher, e a tratar de mim, e do meu

corpo, e da minha beleza (...)” E4

“O corpo torna-se um incomodo, um peso. As esperas respetivas dos atores nao
sdo mais simétricas e deixam, ao contrario, transparecer falhas. Os corpos deixam de
corresponder-se na imagem fiel do outro, nessa espécie de bloco magico onde os atores
apagam sua corporeidade na familiaridade dos sinais e simbolos, ao mesmo tempo em
que a colocam adequadamente em cena. Um desconforto emerge a cada rutura das
convencoes de apagamento.” (Le breton, 2006, 49-50). O culto do belo inibe as pessoas
com deficiéncia e constrange os “normais”, a manifestacdo da deficiéncia causa um
desconforto, por ir contra o conceito e a idealizacdo de corporeidade grega, corpos

perfeitos, enraizados dentro de nos (Silva, 2009; Amaral, 1995):

“A vida que fazia antes, eu fui percebendo naturalmente, nés vamos percebendo
isso, nés temos a nocdo de que as pernas ndo mexem, ha uma série de dificuldades, e
nos percebemos isso naturalmente, eu percebi isso naturalmente, estou a falar por
mim, eu percebi isso naturalmente, nao é? E nao foi agradavel Mas nao fiquei (...) nao

gostei, nao é?” E5
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“(...) em relacdo ao corpo é muito isso (...) quando eu tenho que me despir (...)
eu ja set que as pessoas vao olhar, mas, depois eu penso (...) estao a olhar para o corpo
na totalidade, para ti como enquanto pessoa, como tu te deslocas, porque é diferente
(...) eu costumo dizer as pessoas nunca sdo satisfeitas com o seu proprio corpo, tenha

deficiéncia ou ndo, ha sempre uma imperfeigdo (...).” E6

A aceitacdo, desse modo, reconhece a deficiéncia como uma das possibilidades de
transformacao do sujeito, contrapondo-se as ideias hegemonicas de trata-la tio somente

como um fardo, desvio, aberracao, perturbacao ou anormalidade (Le Breton, 2006).

“E, entdo, ha uma questao de aceitacdo que te incutem, que é tipo ndo vais
melhorar, que vais ficar assim pra sempre, e tens que mentalizar que nunca mais vais
andar, que pra mim foi de uma grande violéncia, aceitar isso, perceber isso, perceber
como é que funciona o universo das pessoas com deficiéncia em Portugal, ou no mundo,
porque, acho que é de uma violéncia psicolégica tremenda, de te inferiorizarem, e

comigo hoje dia nao fazemisso (...)” E1

“(...) em relacdo com meu corpo, assim, eu ndao tenho nada (...) que seja
praticamente visivel da prépria deficiéncia, tenho as minhas cicatrizes das cirurgias,
mas, nao ha nada de especial, tremer nao é choque, pois depois enquanto mulher ja é
diferente, mas, isso é que eu estava a dizer ha bocado, todas as mulheres sdo as
complexadas, com o seu corpo (...) Nota-se mais a andar (...) se eu tivesse paradinha e

sentada, ninguém vai entender que existe alguma deficiéncia (...).” E2

“(...) acho que esse foi principal mecanismo foi aceitar a minha condicdo, a
partir do momento que eu aceitei a minha condicao eu deixei de ter dificuldades (...).”
E3

“(...) houve uma altura, pois, la esta, a aceitacdo do meu corpo e a minha
aceitacao como mulher, em que eu durante uma altura eu pensei nunca mais vou ter

um homem na minha vida, nunca mais vou conseguir encontrar ninguém (...).” E4

“(...) e ja tendo 28 anos fui ganhando essa maturidade de que a deficiéncia
define-me, mas so6 define-me em certa parte, nao define a minha vida toda, ou seja, a
minha e eu tento encara-la como uma caracteristica, nao como algo limitador que
define a minha personalidade, e é muito dai a consciéncia respondendo G pergunta, a

consciéncia foi-se moldando e foi-se tornando madura ao longo do tempo, com o

87



avancar da idade, encarando-me, aceitando-me a mim préprio de outa maneira (...).”
E6

A autoaceitacdo do proprio corpo é fator determinante para a construcao da identidade,
mas também para uma vivéncia plena da sexualidade (VASH, 1988). Pessoas com
deficiéncia tém interesse em sexo e sentem desejo e prazer como qualquer pessoa.
Também engloba os agravantes emocionais e afetivos, como as outras pessoas,

principalmente os relativos a sua autoimagem e imagem corporal.

8.1.3.2. Sexualidade

Em entrevista para a Revista Redacao (2013), o Dr.Fabiano Puhlmann Di Girolamo,
Psicologo e especialista em sexualidade humana, relata quais as principais problemas
enfrentados pela pessoa com deficiéncia nessa questao “Os meus companheiros com
deficiéncia sabem que o maior problema de homens e mulheres é sempre lidar com a
visdo distorcida que os outros tém sobre a sexualidade das pessoas com deficiéncia” (p.
9).

A sexualidade possui elementos genitais, emocionais e psicossociais, sendo que esse
conjunto esti presente nas relagdes afetivas, na identidade de género, na vida e
orientacdo sexual. Estid presente durante todo o desenvolvimento, em todos os
individuos, independentemente de suas diferencas, inclusivamente nas pessoas com
deficiéncia (Maia, 2001, 2006, 2010).

A deficiéncia deixa o corpo com algumas limitacoes, e existe o medo do desconhecido.
Segundo Di Girolamo (2013, p. 9), “Sabemos que temos de facilitar, tornar didatica a
convivéncia, favorecendo a inclusdo afetiva antes da inclusdo sexual”. Fica evidente que
as pessoas, apos a lesdo, continuam sentindo desejos, gostos e vontades, entao, um novo
olhar para o corpo, e para a sexualidade, a feminilidade e as novas descobertas, podem

ser percebidas através dos relatos abaixo:

“(...) um amigo meu foi ex-colega dos bombeiros (...) ele quis fazer um trabalho
comigo (...) um fotografo amador, e propés uma ideia (...) e eu passado um dia,

respondi-lhe logo que sim! Entdo, ainda era pegar o tema da Deficiéncia & Sexualidade,

e é mostrar que ndo somos seres assexuados, por estar em uma cadeira de rodas(...)
participamos em um concurso e ganhamos uma mencado honrosa (...) e eu conseguir
voltar novamente a ver-me, enquanto mulher, a gostar muito do meu corpo, e
conseguir ainda ser atraente, a continuar atraente para a parte masculina (...) Eu estou
completamente desinibida, eu penso que depois da minha deficiéncia, ela me trouxe

uma pessoa mais extrovertida, mais desinibida, eu nao era assim, antes se calhar eu
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nunca imaginei em fazer um trabalho deste na minha vida, se calhar nunca tinha o

feito, se calhar nunca tinha aceite (...)” E4

Fabiano Puhlmann Di Girolamo (2013, P. 09), explica que apenas pessoas que possuem
algum tipo de lesdo na medula correm o risco de perder a sensibilidade, mesmo assim,
ainda possuem outros mecanismos, que permitem alguns tipos de sensacoes, “(...) sabem
de seu potencial sexual e querem viver o enamoramento, a paixdo e o amor como todo

mundo em relacoes transitorias ou duradouras (...)".

O relato seguinte demostra esse contentamento, “(...) alids estou farta de ouvir
mulheres, e de ler, as vezes, que nunca sentiram um orgasmo na vida, é assim, eu posso
dizer que antes da deficiéncia tive essa sorte, essa possibilidade de sentir muitos,
pronto, agora devido a lesdo la estd, ndo existe a sensa¢do orgasmica, mas existe
prazer, existe muito prazer, e posso sim, e descobrir, é um caminho feito a dois, pronto
(...)”Eq

A deficiéncia ndo é sinbnimo de impoténcia, somente € uma nova forma de desenvolver
novos caminhos para as novas descobertas, o novo corpo passa pela reconstrucao da
imagem corporal, cuja elaboracao subjetiva da autoestima se reflete no laco afetivo, esse
suporte é que impulsiona uma satisfatéria reabilitacdo na sexualidade. O mesmo autor
relata que se trata de uma maturidade “Envolvimento afetivo é sinénimo de maturidade
afetiva, consegue-se envolver quem ndo tem medo de sofrer, quem ndo quer fazer
ninguém sofrer. Homens e mulheres maduros afetivamente cuidam dos
relacionamentos, tém empatia com o parceiro e expressam os sentimentos de modo
claro e assertivo” (Di Girolamo, 2013, p. ). Podemos perceber essa maturidade afetiva

através da narrativa:

“(...) tava eu mais preocupado quando iniciei o relacionamento com a minha
antiga namorada, (...) quer dizer nao vi ali nenhuma reacao estranha, depois é tudo
um processo de aprendizagem (...) ndo ha aqui um segredo, nem ha aqui palavras
magicas, é o andar pra frente, é o descobrir, é o tirar os botoes (...) é despir o fato, é
mais isso que eu queria dizer, e depois despindo o fato, vamos e vamos avancando,
vamos experimentando, hoje de uma maneira, amanha doutra, amanha avancar mais
um bocadinho, e no outro dia avancar mais outro bocadinho, no outro dia ainda mais
uma coisa nova, e depois durante esses anos todos, vai-se melhorando, vai-se tendo

mais a vontade, as coisas vao fluindo naturalmente, é assim que funciona(...)” E5
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A participante E1 entende a sexualidade como algo natural, que de repente foi
desapercebida apoés a lesdo. Seu corpo, culturalmente, era objeto de erotizacdo, e quando
passa a apresentar deformidades, quando se distancia do modelo de belo e do corpo
perfeito forjado pela sociedade, a sua autoimagem muda. O estigma (Goffman,1988) que
recai sobre ela inflencia 0 modo como se relaciona com os pares, causando assim
inseguranca, medo nas tentativas de aproximacgdo das pessoas que a atraem, que

perspetiva como possivel relacionamento afetivo.

“(...) eu era uma mulher que (...) eu ia jantar fora e estava numa mesa com
gajos, e os gajos ficavam a babar-se pra mim, e de repente passei pra uma mulher em
que as pessoas tentavam ndo falar comigo. E eu saltava, e era pra mim uma grande
naturalidade na sexualidade antes, que de repente percebi que ndo, que_ ja nao consigo,
que ja ndo existia, que as pessoas nao olhavam pra mim com a possibilidade de terem

uma relagdo comigo, ou de terem e de me verem como um ser sexual (...).” E1

A descoberta da sexualidade é sentida nas falas dos participantes que adquiriram a
deficiéncia bem novos. O reconhecimento da liberdade sobre a sexualidade, sobre o
corpo e a normatividade, a ideia do modelo social da deficiéncia, os militantes que
insistiam na nocao de que “ o problema da sexualidade deficiente ndo é como fazé-lo,
mas com quem fazé-lo ” (Shakespeare, 2006, p.174). Entdo, é praticamente uma
descoberta a dois, e descobrem os caminhos da sexualidade juntos, como acontece com

o resto das pessoas.

(...) foi uma descoberta para mim também, foi uma descoberta para outra
pessoa, com eu te disse hd um bocado, tivemos que ensinar, tivemos que explicar como
também deve ter acontecido com a maior parte das pessoas (...) E foi tudo muito

tranquilo (...)” E2

Entendemos que a sexualidade humana é uma ciéncia que esta evoluindo nos ultimos
anos, toda disfuncao sexual, seja ela de causa organica ou psicoldgica, tem tratamento.
Segundo Di Girolanmo (2013, p.9) “Ndo existem mais barreiras reais para homens e
mulheres com ou sem deficiéncia viverem o prazer sexual”. Na narrativa abaixo, a
sexualidade veio de uma forma natural, se despir das pressdes psicologicas e agir

naturalmente.

“Entdo, a sexualidade é assim, experiéncia ndo tive muitas, as que tive foi muito
as pessoas com quem eu estive, ja me conheciam algum tempo, e ja sabiam, quais eram

os tipos de limitacgoes, pronto, pois era mais facil, foi na aquela altura que estavamos
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os dois em descobertas dos corpos, foi mais nessa fase (...) a sexualidade nessa altura
foi muito, de ir com the flow (...) digamos, nunca fui muito sexual, nunca foi um pressao

que senti em mim” E6

A reproducao dos mitos de que as pessoas com deficiéncia sdo assexuadas, que nao sao
atraentes, que nao conseguem desfrutar do sexo, tem a ver com o medo que as pessoas
tém diante do estigma da deficiéncia (Golffman, 1988), por conta do corpo marcado pela
deficiéncia e fragmentado pela imperfeicao, que se desvia dos padroes de normalidade e
que coloca as pessoas numa condi¢ao de vulnerabilidade, diante da inevitavel fragilidade
humana. Conforme assinalou Vash (1988), é necessario tempo e experiéncias para
construir a seguranca interior e autoestima que possibilite aceitar normalmente uma

rejeicdo natural de quem rejeita sem acolher sua opinido com relacdo a vocé.

8.1.4 Desafios do Quotidiano

“Lutar pelos direitos dos deficientes é uma forma de superar as nossas proprias deficiéncias.”

(J. F. Kennedy).

Sassaki (2005, 2006, 2009) esclarece os conceitos de integracao e inclusao. A integracao
é constituida por um esforco unilateral da PcD, da sociedade, modificacao de atitudes,
de espacos fisicos, como prédios publicos, estabelecimentos comerciais e,
principalmente, nos transportes coletivos. A inclusdo é um processo bilateral, onde a
sociedade se adapta para incluir as PcD, e esses individuos se preparam para assumir os

seus papéis sociais.

Embora promover a inclusao seja uma obrigacao governamental, é possivel contribuir
para aperfeicoar programas de acessibilidade. A Associacao Salvador decidiu criar uma

app “+Acesso para Todos”, que permite classificar os espacos em termos de

acessibilidade. E possivel partilhar e denunciar, e est4 disponivel para dowloand na App
Store e na Google Play. Sao também essas acoes que podem melhorar o nosso cotidiano,
além de cobrar e fiscalizar a atuacdo do poder publico. Segundo Sassaki (2009, p. 01), a
afirmacao de que “Todo ser humano tem direito a liberdade de locomoc¢ao”, inserida na
Declaracao Universal dos Direitos Humanos, da Organizacdo das Nacgoes Unidas
(ONU, 1948), inspirou o combate as barreiras arquiteténicas nos tltimos 50 anos do
século 20 e nos anos iniciais do terceiro milénio.” Afinal, as mudancas comecam por nds

mesmos. Neste sentido, vamos abordar aqui autonomia, as barreiras de acesso.

91



8.1.4.1. Autonomia

Autonomia (funcionalidades) esta ligada automaticamente a independéncia (tomada de
decisOes). Sao questdes que estdao ligadas a dignidade e liberdade. Declaracdo dos
Direitos das Pessoas Deficientes: “As pessoas deficientes, qualquer que seja a origem,
natureza e gravidade de suas deficiéncias, tém os mesmos direitos fundamentais que
seus concidadados da mesma idade” (ONU, 2006), é baseada na abordagem dos direitos
humanos. Nessa primeira analise, quanto ao entendimento do termo autonomia, a
participante E1 tem uma certa autonomia, mas cita a sua mae como principal suporte no

seu processo de autonomia e independéncia, conforme abaixo:

“(...) aqui em casa consigo fazer tudo praticamente sozinha, mas, tenho a ajuda
da minha mae, que me ajuda a lavar a roupa, ou a cozinhar, ou porque as vezes a minha
destreza ndo é tao boa, e porque eu chego a trabalhar doze ou catorze horas por dias,
por dar aulas ou por ensaiar, ou vou pra fisioterapia, vou dar aulas, vou ensaiar, e a
seguir vem fazer trabalhos de producao em casa, vendo os espetaculos, os orcamentos,
preparar entrevistas ou conferéncias, e pronto, e agora vou acabar a minha também

tese de mestrado (...).” E1

“(...) depois que eu regressei a minha casa, o acompanhamento ja nao foi assim
tao assiduo (...) e tive que prender novamente a viver sozinha (...) e ter autonomia
suficiente para essas tarefas (...) apesar de passar muitos dias em casa sozinha, sem
ver ninguém, eu fazia questdo de continuar as minhas rotinas de manha, me levantar,
e tomar banho, vestir-me, fazer o almoco, e depois ocupar o meu tempo durante o dia,

ver televisdo, estar na internet, escrever, pra tentar ocupar o meu tempo (...).” E4

Praticar desporto é fundamental para a satide, mas para a pessoa com deficiéncia é ainda
mais importante a pratica do desporto adaptado2¢, sao diversas modalidades que
melhoram a coordenacdo motora, o equilibrio, trazem autonomia e, além disso,
proporcionam a socializacdo, a auto confianca. No desporto a inclusdo social é
importante, deste modo, para que haja uma preparacao adequada, é importante que os
profissionais envolvidos nesse processo conhecam os principios da inclusao, os quais se

baseiam, segundo Sassaki (1997, 1999, 2009, 2006, 2005), em aceitacao das diferencas,

26 Por volta de 1870, antes do movimento pdos-guerra, ja tinha havia a no¢ao do desporto adaptado, para as
pessoas com deficiéncia auditiva, que iniciou nos EUA. Mas foi o termino da IT Guerra Mundial (1939-1945),
que marcou a evolucao do desporto adaptado como forma de reabilitacao para as pessoas com deficiéncia,
para os ex-combatente de guerra. (Cardoso, 2011)
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valorizacao do individuo, cooperacao, convivéncia com a diversidade. Conforme a

narrativa abaixo, o desporto torna-se uma nova forma de ver a autonomia.

“E montar a cavalo, no meu caso, faz-me senti muito bem, e da uma liberdade
diferente, que me fez crescer também ao nivel da deficiéncia, porque me fez ter que
tomar muitas decisoes que me faziam ser mais auténoma, a cavalo.” E2
(A participante é atleta da equipa de paradressage>” da Academia Equestre Joao
Cardiga, em Portugal e em campeonatos internacionais. Nota do Diario de Campo,

26/04/2019)

“Houve uma fase da minha vida, eu sempre fui muito ativo, fisicamente em
termos desportivos, pratiquei tudo o que é desporto, sobretudo desportos radicais, ah,
desde saltar de um avido, a fazer queda livre, parapente, canoagem, rafting sei la, e

moto 4, sempre fiz tudo isso.” E3

“(...) vou ao gindasio, e a associacdo também tem um ginasio adaptado (...) vou
fazer surf adaptado, no fim de semana fui dar um salto de avido, paraquedas 4200m,
vou fazendo muita coisa (...) ja andei de planador, ja andei a cavalo, ja andei de canoa,
faco entao surf de vez em quando, jogo as vezes ténis de mesa, andamos de bike,
fazemos passeios da Associacdo, qualquer dia vamos a Viseu, ha uma ecopista,
qualquer dia vamos para Portimdo uma semana pra praia, gosto de ir ao cinema, gosto
muito de almoco e jantares, de beber um viinho, beber uma cervejinha, tive que ir a na
segunda-feira a ver um espetaculo, (...) tenho o Ed Sheeran pra junho, ou pra julho, pra
ver também no estadio da Luz, gosto de ir a bola, uma vez por outra, gosto de ir a

tourada.” E5

E3 busca ser autossuficiente em todas as atividades, e aceita ajuda de outras pessoas, e
aponta que nao podemos dizer que todos somos 100% autonomos, e entende que todas
as pessoas sao dependentes das outras, de alguma forma. Sassaki (2009, p. 05) esclarece
sobre o acesso as barreiras instrumentais “Adequacdo nos aparelhos, equipamentos,
ferramentas e outros dispositivos que fazem parte dos locais de lazer.
Tradicionalmente, os agentes do lazer ignoram as limitacoes fisicas, sensoriais e

mentais de algumas das pessoas com deficiéncia.”

27 A Paradressage é uma modalidade de equitacdo, adaptada a pessoas portadoras de uma deficiéncia fisica

ou mental. Mais informagbes https://www.academiaequestrecardiga.pt/servicos/, consultado em
22/08/19.
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“Eu fiz coisas na minha vida, ou seja, eu fiz tudo o que quis fazer (...) eu fiz! Nao
foi impedimento a minha cadeira de rodas, eu vivi fora do meu pais, e eu viajava
sozinho para todo lado de avido, de carro, viagens longas, viagens 3 mil km, sozinho
(...) viagens de avido, de comboio (...) eu acho que ninguém pode dizer que é 100%
auténomo, as pessoas que ndo tém nenhum tipo de deficiéncia (...) acho que no
momento ou outro nés dependendo da ajuda de terceiros ou de um apoio de terceiros,
e eu enquadro-me ai, é assim, se as barreiras exteriores nao forem de tal forma
impeditivas, eu coloco-me quase no mesmo patamar, ou mesmo no mesmo patamar de

uma pessoa que ndao tem deficiéncia (...).” E3

8.1.4.2. As barreiras de acesso

Foram referidas pelos participantes, no caso da lesdo medular traumatica, tanto E1, E4
e E5, que uma das maiores preocupagoes sao as barreiras do dia-a-dia. A perda mais
evidente foi dos movimentos das pernas e de parte do tronco, sequelas tipicas da
paraplegia. Nao poder andar com as suas proprias pernas, tem um grande impacto em
termos de autonomia, as barreiras arquitetonicas, seja nos edificios, seja na via puablica,
afetam diretamente a integracao na sociedade, e constituem, por isso, uma ameaca a
cidadania.

A cadeira de rodas, ou as canadianas, o carro adaptado, sdo formas de extensoes do
corpo, sao formas de independéncia, de poder ir a qualquer lugar. As barreiras impostas
demostram as dificuldades da inclusao social (Sassaki, 1997, 1999, 2009, 2006, 2005),
dando assim visibilidade ao termo incapacidade (OMS, 1980,1989), que é o resultado
entre a relacdo da pessoa com e sem deficiéncia e o meio ambiente (OMS-CIF, 2001,
2003, 2004).

A acessibilidade arquitetonica, a que Sassaki se refere como (2009, p. 02) “Acesso facil
nos aeroportos, terminais rodoviarios, espacos urbanos, hotéis e similares, museus,
teatros, transportes coletivos, parques ecologicos, parques tematicos, locais de eventos,
acampamentos etc”, estdi muito presente nas narrativas, precisamente por ser um

impedimento comum com que se confrontam.

“(...) s6 que a casa onde eu vivo tem uma grande barreira arquiteténica, sdo os
degraus, eu vivo em um prédio que sdo de dois andares, eu vivo no segundo andar e
com a cadeira de rodas tornava-se impossivel sair de casa sozinha de forma auténoma,
(...) foi o isolamento e a soliddo em que eu fui obrigada a viver (...) e quando esta na lei

que é preciso que os espacos dever estarem adaptados (...).” E4
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“Considerando que estamos de cadeira de rodas, com certeza que encontramos
muitos obstaculos, ao sair de casa, as vezes até dentro de casa (...) irmos a procura
desses meios, saindo pra rua temos os degraus, temos o0s passeios, temos a calcada,
temos as passadeiras que de um lado estdo rebaixados, do outro ndo estdo rebaixadas
(...).”E5

“(...) A ntvel de barreiras arquiteténicas (...) fui educado para superar as
barreiras que surgissem, encarar os obstaculos como oportunidade (...) vai sempre
haver as barreiras nas cidades, porque a cidade ndo é acessivel 100%, ndo s6 para as
pessoas com deficiéncia, como para, sem deficiéncia, idosos, ou pessoas com limitacoes

que ndo necessariamente sao deficiéncias (...).” E6

A falta de acessibilidade nas escolas, nas faculdades, é mais comum do que seria de
esperar. Sassaki (2009, p. 03) menciona as condi¢oes que deveriam existir nestes
edificios, que na sua maioria sdo publicos. “Guias rebaixadas na calcada defronte a
entrada da escola, caminhos em superficie acessivel por todo o espaco fisico dentro da
escola, portas largas em todas as salas e demais recintos, sanitarios largos, torneiras
acessiveis, boa iluminacdo, boa ventilacdo, correta localizacdo de mobilias e
equipamentos etc. Implantacao de amplos corredores com faixas indicativas de alto
contraste, elevadores, rampas no trajeto para o recinto da biblioteca e areas de
circulacdao dentro dos espacos internos desse recinto entre as prateleiras e estantes, as
mesas e cadeiras e os equipamentos (maquinas que ampliam letras de livros, jornais e

revistas, computadores etc.)”

“(...) se ndo ha as escadas ndo tem corrimdo, como ndo tinha na minha
faculdade. E, tinha uma escadaria gigante, mas sem corrimdo, eu subia de gatas,
centenas de vezes (...) ja no fim da minha licenciatura, se calhar porque foi possivel,
apareceu um corrimadao (...) Porque, eu andei na primaria, e essa escola foi totalmente
remodelada quando eu sai, e depois na secundaria, e a escola foi toda remodelada
quando eu sai, eu estava a pensar, estao, tudo a mudar sé quando eu saio! Eu preciso é
que seja antes! (...) for preciso descer de rabo sentada no degrau, também ja se desceu.”
E2

“(...) os meus pais decidiram, porque aquela escola nao era adaptada, a nivel da
acessibilidade eram muitas escadas, era muito antigo, e decidiram e tentar por-me no
privado, e investir nesse encargo no privado, e ai na altura, me senti um bocado mal,

me senti um bocado deslocado (...).” E6
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Os participantes experimentam, ainda, a falta de acessibilidade nos transportes ptiblicos,
dificultando a circulacio pela cidade. Pinto (2018) afirma “Com efeito, para participar na
vida social, econémica e cultural, as pessoas com incapacidades precisam de ambientes
acessiveis” (p. 1027). Ou seja, mais principios negados, que se configuram em barreiras:
arquitetonicas, de informacdo e comunicacao, atitudinais, nos sistemas de transporte,

entre outras. Entao, surgem assim os espacos inacessiveis, tal como relatado:

“(...) porque o metro ndo é acessivel, os autocarros, e eu ndo posso esperar por

trés autocarros para poder entrar no autocarro (...).” E1

“(...) Em termos de barreiras fisicas, transportes publicos sdo de fato uma
barreira, acho que sdo a pior barreira, porque se tu nao tiver condicoes pra ter um
carro adaptado, isto se tu ndo viveres em um sitio que tenha transporte publicos

adaptados, fica sempre empurrada pra sempre dentro de casa e acabou, pronto!” E3

“As dificuldades é inclusdo na sociedade que é a grande, nao sé os transportes
(...) e mais pra andar de comboio é preciso também saber qual a estacdo que devemos
sair, e que esta la a plataforma para nos podermos sair, e se esta la o funciondario,
andar de metro é a mesma coisa ter que saber as quais sdo as estagoes que tem elevador
e se estdo a funcionar, ja me aconteceu imensa vezes de eu ir pra la e quando eu estava
a volta no regresso o elevador nao estar a funcionar, e ter que andar ali a gerir muito

bem como é que eu vou voltar depois pra casa (...).” E4

Existe ainda um outro tipo de barreiras, as barreiras pragmaticas (Sassaki 2009, p. 05)
“Eliminacao das barreiras invisiveis existentes nos decretos, leis, regulamentos,
normas, politicas ptiblicas e outras pecas escritas; barreiras estas que se apresentam
implicitamente, mas que na pratica impedem ou dificultam para certas pessoas a

utilizacao dos servicos de lazer.”

“(...) acessibilidade pra mim, é uma luta ingloria, porque parece que é eterna, é
a luta mais estiipida do mundo, e eu estar a explicar porque é preciso de uma rampa,
tipo, pra mim é completamente ididtico, porque tem interesse pra mim de lutar e mais
acessibilidade intelectual, acessibilidade para as pessoas deficientes visuais, com
deficiéncias, surdos e pronto, com deficiéncia cognitivas, com autismo, pronto, isto sim
pra mim tem mais interesse (...) ja tem dez anos de lei, e continuamos na mesma a falar

de rampas, 6 pa (...).” E1
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“(...) sao fatores de discriminatoérios ainda (...) em pleno século XXI num pais
desenvolvido, em que a lei ja saiu em 2006 a lei das acessibilidades, e depois saber que
a tantos espacos ainda que ndo estdao adaptados (...) o estacionamento do carro, existe
locais prioritarios nao é (...) abrir a porta, para colocar a cadeira, e muitas vezes esses
locais também ndo sdo respeitados porque, a condutores que estacionam la

indevidamente é uma falta de respeito e de civismo (...).” E3

“(... ) as vezes, chateio-me, por exemplo, mais quando é com o carro, e o lugar
do deficiente esta ocupado, consigo, mando, meto-me a praguejar, mas se houver um
lugar a frente sem deficiente e um lugar normal eu estaciono la, e pronto, e deixo. Eu
acredito que as atitudes ficam com quem as tomam (...) chama a policia, mas depois
tinha la a ficar a espera (...) e pra eu ndo me chatear, as vezes é s6 um papelinho, para
a pessoa ficar sé a refletir um bocadinho (...) agora se for a andar a pé, é claro que ha
aquelas dificuldades, mais isso é ja da minha locomocao, que é andar, andar devagar

eassim(...).” E6

Os participantes confrontam-se com as dificuldades de acessibilidade nos mais variados
espacos sociais e publicos. “Acesso facil nos aeroportos, terminais rodoviarios, espagos
urbanos, hotéis e similares, museus, teatros, transportes coletivos, parques ecoldgicos,

parques tematicos, locais de eventos, acampamentos etc” (Sassaki 2009, p. 02)

“(...) mas em Lisboa, é dificil, tipo, sair a noite, ndo podes ir a qualquer lado,
tipo, a maioria dos sitios que eu vou tenho que pensar o que é que eu vou beber, porque,
»

depois tenho que me levantar bébada para ir a casa de banho, ndo é muito facil (...).
E1

“(...) raramente hoje em dia o que eu sinto mais e ver o cuidado na
acessibilidade, por causa das escadas dos transportes, dos espaco entre os comboios e
as plataformas, os metro e as plataformas, para ultrapassar, sé tem que ter com calma,
para ndo meter logo o pé no buraco (risos), e de resto pra ja é assim, a tinica dificuldade
que sinto, depois o resto da minha vida cotidiana, também como ja somos adultas ja

aprendemos a ultrapassar as dificuldades que possam surgir, ndo é! (...).” E3

Silva menciona os resultados de um estudo em que “(..) foi reconhecido que os
obstaculos mais significativos a participacdo plena eram as barreiras fisicas, os
preconceitos e as atitudes discriminatorias, e que devem ser desenvolvidas atividades

para remover essas barreiras. Foi também reconhecido que a sociedade, ao
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desenvolver seus ambientes modernos, tendia a criar barreiras novas e adicionais, a
menos que as necessidades de pessoas deficientes fossem levadas em consideracdo nos
estagios de planeamento” (Silva, 2009, p. 330). Estas mesmas ideias podem ser

encontradas nos relatos abaixo:

“(...) é triste mesmo querer entrar em um restaurante, em um café, em qualquer
espaco publico (...) em que pagamos e ndo temos o direito por exemplo, a usufruir de
uma casa de banho adaptada dentro daquele espaco, jG me aconteceu enumeras vezes
ir ha um restaurante com amigos jantar, almocar e qualquer coisa, e aquele espaco nao

ter uma casa de banho adaptada (...)” E4

“(...) em Portugal, em Lisboa nomeadamente, temos uma coisa que é a calcada
portuguesa, e esse chdo é o maior inimigo de cadeira de rodas (...) é uma verdadeira
aventura andar de cadeira de rodas em que aquilo tem uma trepidacdo enorme e que
causa mal-estar, que causa um desconforto e é muito mal, e normalmente quendo eu
apanho um chao daqueles de ciclovias, que agora ja acomodam as bicicletas, é

maravilhoso, andar em um chao desses é complementar diferente (...).” E4

“(...) temos as portas das casas de banho que abrem pra dentro, algumas e
depois ndo da pra fecharmos a porta, ndo temos privacidade, temos algumas sdo
curtas e ndo da pra entrar sequer, temos hoje em dia jaG muitas casas, e muitos
restaurantes, muitas casas comerciais, muito bem adaptadas, no meu tempo, como eu
costumo dizer, era bem pior, ndo havia, ndo tinhamos acesso a praia, a piscina, a isto,

aquilo(...).” E5

Ressalto aqui, nesta fala, a satisfacdo sentida quando as barreiras de acessibilidade sao
quebradas, um sentimento de liberdade. Diniz (2007), ao contextualizar o modelo social
da deficiéncia, enfatiza que a primeira geracao do modelo social colocou como bandeira
a luta pela independéncia que, de acordo com essa visao, poderia ser conseguida com o

rompimento das barreiras sociais.

“voltar a ser livre, a minha liberdade em ser auténoma de poder sair de casa, e
voltar a casa quando eu quero, a hora que eu quero, sem ter que depender das de outras
pessoas, pronto, fora as barreiras todas que eu encontro la fora, mas isso é outro

pormenor (...) E4

Além destes, outros fatores ainda mais importantes, que significam dificuldades

cotidianas, dizem respeito as questoes sociais: direitos nao garantidos, dificuldades de

98



locomocao, pouca acessibilidade e preconceito. Os limites sociais como as barreiras
arquitetonicas, as dificuldades de usar o transporte publico, as dificuldades em ir a um
restaurante, bar, cinema e o preconceito social, ndo impedem de sair de casa, pois a
personalidade de cada participante supera o acidente e a deficiéncia fisica. Mas ¢é
claramente uma negacdo dos seus direitos de cidadania e, por isso, uma forma de

exclusdo social (Sassaki, 1997, 1999, 2009, 2006, 2005; Arendt, 1987)
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Capitulo IX. Eu, Joselli Dantas, nasci com uma
deficiéncia fisica congénita: uma breve
autoetnografia do meu processo de

socializacao e inclusao social.

Finalmente, encontrei um método de pesquisa no qual eu me posso expressar e onde
posso discorrer sobre a experiéncia de ser mulher com deficiéncia. Descobri a
autoetnografia através da minha orientadora, uma sugestao que me proporcionou uma
escrita académica mais subjetiva, sensivel, poética e pessoal — uma construcao de um
pensamento sincero sobre mim, sobre a minha vida e sobre a sociedade na qual estou
inserida. Entdo, o presente trabalho me proporcionou experimentar, a partir da
narrativa, relatar a minha vivéncia cotidiana como mulher com deficiéncia2s,
ultrapassando o dualismo pesquisadora e objeto de pesquisa e reconhecendo o meu lugar
de fala.

A partir do exposto, a pesquisa articula memorias, relatos, emocoes situadas, sdo dores
cotidianas que serdo trazidas pela autoetnografia, na tentativa de denunciar tracos de
exclusao e opressao social e de partilhar a experimentacao da deficiéncia. Exponho essas
vivéncias como modo de romper com os padrdoes normativos do corpo e resistir aos
estigmas. A experiéncia do ser/tornar-se pessoa com deficiéncia esta ligada a trajetoria
da vida particular de cada individuo (Alves, 2012). Embora eu reconheca semelhancas e
similaridades entre as historias de vida dos participantes da pesquisa, nao € possivel falar
de uma identidade da deficiéncia, porque cada individuo a vive de forma particular e
individual. De todo modo, usar muletas (canadianas), cadeira de roda, protese visiveis
indica sinais e influencia a maneira como a pessoa com deficiéncia define a representacao
da sua propria deficiéncia.

Representacdo esta que, no meu caso como mulher com deficiéncia fisica, me confronta
com a percecdo da autoimagem, expOoe a minha singularidade e as minhas
particularidades. De certa maneira, falar abertamente da minha deficiéncia implica nao
so falar no especto fisico, mas no significado que atribui a minha deficiéncia fisica, da
forma de lidar (como eu lido) com a diferenca. Perceber-me como sujeito social, entender

os acontecimentos da vida cotidiana, assimilar o contexto em que fui inserida, ou seja,

28 Ao decorrer do texto usei as expressoes “mulher com deficiéncia” e “deficiente”, aproximando a linguagem
da perspetiva queer da deficiéncia, no sentido da objecao. E utilizarei outras terminologias por anunciar que
a “deficiéncia é parte construtiva na identidade dessas pessoas, € ndo um detalhe” (Michael Oliver, Colin
Barnes Apud Diniz, 2009, p. 20).

100



todo conhecimento é acumulado a partir da experiéncia, das informacoes, saberes que
obtive ao longo da minha caminhada académica, juntar todos esses conhecimentos e
escrever.

Penso eu ter levado o leitor por uma pequena introducao a minha narrativa, em direcao
ao que ja foi escrito, porque a deficiéncia, como diz Ligia Assuncao Amaral (1995)
“jamais passa em ‘branca nuvens’, muito pelo contrdrio: ameaca, desorganiza,
mobiliza. Representa aquilo que foge ao esperado, ao simétrico, ao belo, ao eficiente,
ao perfeito...e, assim, como quase tudo que se refere a diferenca, provoca a hegemonia

do emocional” (p.112).
9.1 Momento em que se deu a deficiéncia, diagnodstico...

A desvantagem social atribuida aos estigmatizados pela deficiéncia configura-se num
grande obstaculo a vida em sociedade (Amaral, 1995). Porém, através do Diagrama de
Room (2000), vou por em evidéncia a minha linha do tempo. Entao, por meio deste
estudo, e das explicacoes em sala de aula, consegui perceber a minha inclusao social
plena, através das escritas de Graham Room.

Meu ponto de partida inicia no dia oito de outubro de 1983, nasci com seis meses e
dezoito dias de gestacdao, no Hospital dos Servidores do Estado, na Unidade Materno
Fetal, no Rio de Janeiro, onde era feito o atendimento as pacientes que apresentavam
quadro de gravidez de alto risco, e com apenas novecentos e trinta gramas e trinta e dois
centimetros, ou seja, prematura, e com Luxacdo Congénita do Quadril Direito e Ma
Formacao do Pé Direito, ou seja, com uma ma formacao=°.

A minha deficiéncia fisica é congénita, foi gerada comigo e poderia ser amenizada
mediante os tratamentos, porém tinha causa desconhecida. Em conversas, a minha mae
contou-me que nao teve medo de ir adiante com a gestacao, mesmo sabendo dos riscos
e dos procedimentos futuros que eu teria que fazer, “quando somos jovens ndo temos
medo de nada, é encarar”.

Nasci com uma deficiéncia congénita. Entao, meu corpo foi catalogado com laudo
médico, com codigos que definiram a minha deficiéncia fisica, conforme a OMS
determinava. Torna-se assim evidente a importancia e o papel do modelo médico, uma
vez que a normalidade que define esta relacionada com a capacidade (Sassaki,1997,1999,

2008; Diniz 2007; Amaral, 1995)

29 Segundo a OPS - Organizagdo Pan-Americana da Satde, conceitua malformacdo congénita como toda
anomalia funcional ou estrutural do desenvolvimento do feto, devido a fatores originados antes do
nascimento, sejam estes genéticos, ambientais ou desconhecidos. Mesmo quando o defeito ndo é aparente e
somente se manifeste clinicamente mais tarde, é considerado uma malformacao congénita.
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Quando nasci, meus avos e seus filhos moravam em uma comunidade chamada Nova
Olanda, em Bonsucesso, no Rio de Janeiro. Um local bem perigoso, nao havia
saneamento basico, a situacao era bem precaria. Todos neste local viviam em situacao de
exclusdo social e pobreza multidimensional, as condi¢des de vida e habitacionais nao
eram favoraveis (Room, 2000), viviamos em situa¢ao de privacao de recursos materiais
para manter condicoes de vida aceitaveis (Augusto e Simoes, 2007). Entdo, meu avd
comprou um sitio em Japeri, regido metropolitana do estado do Rio de Janeiro, e a
situacdo da nossa familia comeca a melhorar, pois plantavamos e colhiamos a maioria
dos alimentos e frutas, tinhamos poucos gados. Percebo agora a nocao de “buffer”
(Room, 2000), o efeito das almofadas sociais, sendo que neste caso, corresponde ao

apoio da familia que a minha mae teve, e que foi essencial.

9.2 Trajetoria de vida: da infancia a vida adulta

Minha mae e avd materna desempenharam ambas o papel da mae cuidadora/filha
cuidada na relacgao, o que dialoga diretamente com o nosso contexto social. Diniz (2007),
no seu estudo sobre o cuidado, mostra que a mulher é quem geralmente se faz
responsavel, é a mae quem ocupa esse lugar na familia. Teve de ser assim mesmo, pois
meu pai biolégico apresentava um quadro de comportamento autodestrutivo por conta
do alcoolismo, tendo escolhido o 4lcool ao invés da familia.

Percebi que a minha infancia foi importante para a pessoa que sou hoje. Aos trés anos
dei meus primeiros passos, minto, corri pela primeira vez, depois aprendi a andar.
Apesar de ser muito nova, eu sabia quais eram as minhas limitac¢Ges, pois a minha perna
direita tinha sete centimetros a menos que a esquerda. Pois, a deficiéncia fazia parte da
minha condicdo desde o nascimento, desde cedo fui confrontada com a ideia que a
deficiéncia esta relacionada com a limitacao no que se consideram habilidades basicas
para a vida social. Nao foi facil, porém, determinar quais sdo essas habilidades, no que
diz respeito a mobilidade, a comunicacao, a interacao social, a cognicao e ao uso dos
sentidos (Bampi et al. 2010; Bampi, 2008).

Estudei em escolas municipais da Educacdo Infantil (0 aos 5 anos), o Ensino
Fundamental (6 aos 14 anos) e Ensino médio (15 aos 17 anos)3°. Eu era tinica crianca com
deficiéncia na educacao infantil e até ao ensino fundamental, percebi, assim, o abandono
escolar, no caso da PcD. O meu corpo deficiente era visto como uma variacao do
“normal”, do “sauddvel”, embora eu quisesse fazer de tudo, como as outras criancas.

Sobre esse aspeto, assinala Diniz (2007 p. 4): “A concep¢do de deficiéncia como uma

30 Portal do Ministério da Educagdo (MEC), disponivel em portal.mec.gov.br, consultado em 12/05/2020.
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variacao do normal da espécie humana foi uma criacao discursiva do século XVIII, e
desde entdo ser deficiente é experimentar um corpo fora da norma”. Contudo, eu me
sentia normal, eu fazia as atividades, me saia muito bem.

A minha integracio social3! foi a solo, a minha familia nunca foi informada sobre medidas
no ambito das politicas publicas que pudessem apoiar a minha inclusao no ambito social,
escolar, legislativo, e outros. Por contas das 11 cirurgias que fiz ao longo da minha vida,
a minha educacao ficou prejudicada. Entao, eu estudava no hospital e em casa, sozinha.
Lembro que eu recebia os trabalhos da escola, fazia-os e os meus pais entregavam para a
professora. Quando eu voltava as aulas, eu me sentia bem. Claro que alguns dos meus
colegas de classe faziam bulling3* comigo, e teve um dia que eu ndo queria ir mais para
escola, me sentia triste e chorava, pois aquelas palavras ecoavam na minha cabeca: - sua
aleijada, sua perneta, ponto e virgula (pois, sou coxa).

Meu av0, me dizia: - “Filha, vocé tem que estudar, as pessoas nao podem olhar s6 pra a
sua perninha, mas, olhar pra vocé”. Entao eu enxugava as lagrimas, e no outro dia estava
eu na sala de cabeca erguida, ignorando as palavras que me magoavam. Posso dizer que
essa situacdo de Bulling na infancia e na escola foi a minha primeira “snake” (Room,
2000), ou seja, meu primeiro obstaculo, que tive de ultrapassar com a minha familia e
os meus amigos verdadeiros, que sdo as minhas almofadas sociais (buffer) (Room,
2000).

Minha mae casou novamente tinha eu sete anos, e finalmente eu tinha uma familia. Eu
era pequena e logo me apeguei e o chamei de pai. Em conversas com o meu pai,
perguntei: “Pati, qual foi o impacto quando minha made disse que tinha uma filha com
deficiéncia?”, e ele respondeu “ndao vi diferenca de vocé para outras criancas, vocé
brincava, pulava, subia em arvores, mas, senti no momento que tinha que dar apoio
para sua mae cada vez que vocé entrava em um centro cirurgico”. Demostra que o apoio
da familia é fundamental.

Em termos de estigmatizacao, eu vivenciei os dois tipos de situacao que Goffman (1988)
referencia. Primeiro, a minha deficiéncia é conhecida e evidente (na fase pos-
nascimento, infancia); e segundo, a minha deficiéncia nao era conhecida e nem percetivel

(na fase da adolescéncia e adulta). No primeiro caso eu tinha um estigma desacreditado,

31 A integracao social, esta associada ao processo de inclusao e o processo de inserc¢ao.
32 “Lopes (2005, p.166), classifica o fenémeno bullying da seguinte forma: “o bullying direto, que engloba
a imposicao de apelidos, assédios, agressoes fisicas, ameacas, roubos e ofensas verbais (...)”
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porque a minha deficiéncia era visivel; um dos médicos recusou o meu caso, pois nao
queria perder tempo. Eu ndo era inserida nas atividades de educagio fisica, somente
algumas, e nao faziam adaptacoes, sendo assim, foi gerada uma incerteza no contacto
social. Como resultado disso, adotei umas estratégias de superacao, me candidatava para
representante da turma, assim teriam que me respeitar, isto é, tenho sim uma
deficiéncia, mas eu posso realizar as tarefas.

Conforme Gofman (1988), no segundo caso eu tinha um estigma desacreditavel (ou
assim achava), pois a minha deficiéncia nao estava visivel (escondida nuns jeans), mas,
percebi que eu me enganava, pois ao andar se tornava percetivel. Segundo Goffman
(1988), essa estratégia de encobrimento constitui uma fase de socializacao da pessoa
estigmatizada. Quando eu passei a me “desapegar” e a revelar a minha deficiéncia
voluntariamente, a me aceitar e me respeitar, cheguei na fase madura, passei a usar
roupas curtas, vestidos, e qualquer tipo de roupa com que eu me sinta bem.

Minha adolescéncia foi conturbada como qualquer uma, com catorze anos eu finalmente
menstruei pela primeira vez, meu corpo mudando com a puberdade. Eu andava muito
de jeans, uma espécie de protecdo para que as pessoas nao olhassem para a minha
deficiéncia, a sexualidade era algo censuravel. Associa-se a fase da adolescéncia a
emergéncia dos relacionamentos afetivos, para mim a deficiéncia nao era impedimento,
€u encarava como mais uma carateristica, me apaixonei por um rapaz, e ouvi dele essas
palavras: “eu nunca vou namorar uma pessoa que tem deficiéncia, ela é aleijada!”. E
uma clara ilustracao do preconceito, uma vez que impoe a atribuicao de um rétulo que
marca a vivéncia da mulher com deficiéncia, representa a configuracao do estigma que a
deficiéncia carrega (Goffman, 1998), agravada pela maneira pejorativa como ele se
referiu a mim, “aleijada”. No inicio foi chocante, mas mais uma vez viro essa pagina, e
vou em frente.

Na fase adulta, eu consegui o meu primeiro emprego formal em uma grafica perto da
minha casa, como auxiliar administrativa (trabalharei ai por um ano e meio). O meu
enfrentamento com Recrutadores de Recursos Humanos deu-se no meu segundo
emprego, e na primeira vez que fui inserida na lei das cotas33 para Pessoa com Deficiéncia
na empresa (que possuia mais de 1000 funcionéarios, sendo que a proporc¢ao das cotas é

de 5%). Passei para assistente administrativa, no Escritorio de Desenvolvimento da PUC-

33 LEI N° 8.213, DE 24 DE JULHO DE 1991, lei de contratacio de Deficientes nas Empresas. Lei 8213/91,
lei cotas para Deficientes e Pessoas com Deficiéncia dispde sobre os Planos de Beneficios da Previdéncia e
déa outras providéncias a contratagio de portadores de necessidades especiais.

Art. 93 - a empresa com 100 ou mais funcionéarios esté obrigada a preencher de dois a cinco por cento dos
seus cargos com beneficiarios reabilitados, ou pessoas portadoras de deficiéncia, na seguinte proporgao:

- até 200 funcionarios.................. 2%

- de 201 a 500 funcionarios........... 3%

- de 501 a 1000 funcionérios......... 4%

- de 1001 em diante funcionérios... 5%
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RIO, em setembro de 2005, e ainda cursava o ensino médio a noite. Trabalhei por onze
anos e dez meses, e sai como secretaria plena, para galgar mais um salto na minha vida.
Deste modo eu consegui conquistar a minha independéncia financeira, ao ingressar no
mercado de trabalho, o que representou um ponto importante passo para a minha
inclusao social (Sassaki, 1997,1999, 2009, 2006, 2005). Me agarrei nas escadas (ledder),
nas oportunidades que vivenciei neste local, recebi promocé6es por ser eficiente no meu
trabalho, fiz o vestibular em 2009, e por ser funcionéria da universidade obtive uma
bolsa integral para fazer a graduacao em Ciéncias Sociais. Me graduei em 2016, sempre
procurando os “passaportes”, diplomas, especializacdo, me qualificar. No lado da
profissao, muitas pessoas com deficiéncia nao se profissionalizam ou entram no mercado
de trabalho por conta da falta de oportunidade, pois, como ressalta Sassaki (1997, 1999,
2009, 2006, 2005), entrar no mercado de trabalho ainda é um grande desafio.

Sobre os relacionamentos, senti um pouco a dificuldade que a deficiéncia acarretava em
relacdo a sexualidade, o que se revelava nas relacoes sociais, através da da representacao
inadequada e preconceituosa. A deficiéncia, em si, ndo representava um limite para
experimentar a vida amorosa e sexual. Porque a sexualidade é inerente a todo ser
humano e sua manifestacao independente de ter ou nao uma deficiéncia (Maia, 2010,
2006, 2001).

"Por que bela se coxa, por que coxa se bela?" (p.113). O autor Machado de Assis, em
1981, lancou o livro Memoria Postumas de Bras Cubas. O tal questionamento acima do
personagem principal Bras Cubas em relacdo a moca Eugénia, ja retrata o preconceito
em relacdo as pessoas com deficiéncia na época em que se passa a obra, de forma
particular em relacao ao género feminino. Mulheres e deficientes, que experimentam
diariamente uma maneira diferente de vivenciar o proprio corpo (DINIZ, 2007, p. 06).
A “identidade do eu”, segundo Goffman (1988), é geralmente constituida de elementos
do senso comum, utilizados para compor a identidade pessoal. Porém, esses elementos
podem ser combinados para uma elaboracao final mais concreta e real sobre a
deficiéncia. A minha autoimagem ja foi influenciada pelo senso comum, corri o risco de
introduzir esses preconceitos que a sociedade tem em relacao a deficiéncia (passando a
ter preconceito e vergonha de mim propria), o que me trazia uma série de sentimentos
de insegurancas, angustias, medos, dificultando, assim, o meu enfrentamento. Devido
aos padroes de corpo ideal que a sociedade prega, o corpo belo, sadio, sdo, desvaloriza-
se o corpo feminino que fica fora desta reproducdo de pensamentos, o corpo com
cicatrizes e “disforme” (Platao e Aristoteles, apud Silva, 2009). Primeiro, eu aceitei o meu
corpo com intimeras cicatrizes e disforme. Ao me aceitar, comecei a me senti capaz de
me relacionar. A minha deficiéncia é congénita, ndo importa quantas mais cirurgias eu

faca, eu serei uma mulher com deficiéncia. A deficiéncia pode até comprometer algumas
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fases dos estimulos sexuais, mas isso nao impede a pessoa de ter sexualidade e de vivé-

la prazerosamente (Maia, 2012, 2006, 2001)

9.3 “Fora da caixinha”, a experiéncia em viver em outro pais

Room (2000) enfatiza que cada pais tem seus obstaculos e almofadas sociais. Em janeiro
de 2017 pesquisei uns mestrados, e como a cultura portuguesa se faz presente na minha
familia, pois minha mae casou com um descendente de portugués, e a sua mae fazia
questdo de por o azeite e bacalhau na mesa, me aventurei, e me candidatei a cinco
faculdades portuguesas. Escolhi a Universidade da Beira Interior, por ser um local de
baixo custo, e as propinas serem de acordo com o meu planeamento financeiro. Pedi
demissao da PUC-Rio, e em setembro 2017, embarquei nessa jornada.

Foi uma jornada incrivel, tive a oportunidade de conhecer pessoas maravilhosas de
varios paises, varias culturas, conhecer mais da gastronomia portuguesa, os queijos, os
vinhos, conhecer Lisboa, Porto, a Covilha e os arredores, fui a Espanha, a Madrid.
Cheguei em Lisboa bem cedo do dia 24 de setembro 2017, e meu amigo estava me
esperando para me levar de “carrinha” para a Covilha. Foram quatro horas de viagem,
bem-humoradas. Fomos logo ao Serra Shopping almocar. Fui para o hotel, e estava na
Covilha o dltimo dia do festival da cherovia34.

Foram dois anos e um més que passei em Portugal. Meus recursos financeiros ja estavam
acabando, mesmo com qualificacGes, eu nao conseguia um emprego. Eu tinha a
autorizacao de residéncia, tinha o cartao cidadao pelo Tratado de Amizade3s que me
conferia os direitos sociais iguais a um cidadao portugués. Entao o meu primeiro
obstéculo (snake) foi tirar o Atestado Médico de Incapacidade Multiuso, pois sem ele eu
nao arrumaria um emprego. Estava com toda documentacio, e fui solicita-lo, nao foi
facil, devido ao funcionario, nao consegui. Tive que fazer uma reclamacao escrita, depois
de um tempo, fiz nova solicitacao.

Portugal é um pais que se preocupa com o bem-estar social, promove incentivos de forma
a preservar os direitos da populacdo. Em relacdo as pessoas com deficiéncia, estdao
previstos na legislacao portuguesa direito especificos. Foi necessario que eu passasse por

uma Junta Médica para atestar o grau da minha deficiéncia. Nessa junta é atribuido uma

34 102 edigdo do Festival da Cherovia, que decorre até 24 de setembro no centro histérico da cidade da
Covilha. Cherovia é uma raiz que tem a forma de uma cenoura e a cor do nabo. Fonte: https://radio-
covilha.pt/2017/09/cultura/10a-edicao-do-festival-da-cherovia/, consultado em, 20/04/2020.

35 DECRETA: Art. 10 O Tratado de Amizade, Cooperagao e Consulta entre a Reptiblica Federativa do Brasil
e a Republica Portuguesa, celebrado em Porto Seguro, em 22 de abril de 2001, apenso por copia ao presente
Decreto, sera executado e cumprido tdo inteiramente como nele se contém.

106



percentagem de incapacidade, de acordo com a Tabela Nacional de Incapacidades®. Foi
depois emitido um Atestado de Incapacidade Multiuso, com o valor/percentagem de
incapacidade descrito, e se esta possui natureza temporaria ou permanente. No entanto,
o meu atestado estava errado, atestaram que a minha deficiéncia era de 50% e tive que
solicitar a revisao, pois faltavam uns coeficientes, de acordo com a tabela. Com isso, ndao
pude aceder ao conjunto de direitos previsto pela legislacao portuguesas’, pois nao me
foi atribuida uma percentagem acima dos 60%.

Eu ja estava com poucos recursos e tive o apoio de familia na Covilha que me acolheu na
sua casa, fiquei por um tempo, e fui para casa da minha amiga, em Lisboa. O Instituto do
Emprego e Formacao Profissional da Covilha e de Lisboa, me apoiaram para que fosse
feita a revisao do meu atestado multiuso. Tive o apoio da Associacao Salvador nas
questoes de empregabilidade para pessoa com deficiéncia, participei de um Bootcamp, e
recebi uma proposta para um call center, aceitei, e fiz a formacao. Sem essas almofadas
sociais (Room, 2000), eu j4 teria regressado ao Brasil.

Fiz outra entrevista de emprego numa multinacional, em inglés e portugués, e fiz um
processo escrito. Enquanto aguardava o resultado, recebi uma proposta de emprego no
Brasil, para trabalhar como assessora parlamentar na &4rea de secretariado,
administrativo e pmo, e tenho uma vasta experiéncia nestas areas. Fiz o processo
seletivo, a entrevista com a gestora e com o deputado, passei no processo seletivo, e
assegurei o meu regresso ao Brasil. E também passei na multinacional.

Apesar de estar dentro da legislacdo trabalhista em Portugal, recebi a ligacdo para
comparecer ao centro de satide para refazer o atestado médico, foram muitos obstaculos
e burocracias que me impediram de continuar, eu ja estava nas margens da exclusao
social, com o atestado médico correto eu poderia solicitar os apoios sociais38 para pessoa
com deficiéncia a partir de 60% de incapacidade. Mas ja tinha decidido voltar, foi dificil

tomar essa decisao, eu gosto de estar em Portugal.

36 http: //www.seg-social.pt/documents/10152/156161/Tabela nacional incapacidades/1c4c8d4d-610c-
42dc-917b-714f21065e56 , consultada em 13/06/2019.
e 37 Isencdo de ISV — Imposto Sobre Veiculos
e Isencdo de IUC — Imposto Unico de Circulacio
Crédito a Habitacdo
Seguranca Social
Abono de Familia
Complemento por dependéncia, para pensionistas
Prestacdo social para a inclusdo e complemento
Subsidio de educacao especial
Subsidio por assisténcia de terceira pessoa
Subsidio por faltas ao trabalho
Financiamento de produtos de apoio
38 De acordo com o n.° 6 do artigo 4 do Decreto-Lei n.° 291/2009, os "atestados de incapacidade podem ser
utilizados para todos os fins legalmente previstos, adquirindo uma funcdo multiuso, devendo todas as
entidades publicas ou privadas, perante quem sejam exibidos, devolvé-los aos interessados ou seus
representantes (...).
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Dia 01/11/2019 cheguei ao Brasil, logo recebi o carinho da minha familia, eu ja estava
com saudades desta almofada social, fui para casa dos meus pais. Cheguei me
preparando para o meu grande dia, arrumar o cabelo, unhas, roupas e documentos, tudo
ja certo. Entao, dia 05/11, me apresentei na Assembleia Legislativa do Estado do Rio de
Janeiro, com toda documentacao, fiz o exame médico, e protocolamos os documentos.
Dia 07/11 saiu a minha nomeacao. A partir deste dia, me tornei assessora parlamentar,
sera o meu maior desafio profissional.

Minha familia, meus irmaos, meus sobrinhos, meus amigos, sdo as minhas almofadas
sociais (buffer); o conhecimento dos meus direitos como cidada e pessoa com deficiéncia,
minha graduacdo, minha especializacdo, meu mestrado, sdo as minhas qualificacdes
(passaport), toda a minha experiéncia de vida. Nao foi facil chegar até aqui, foram
muitos obstaculos (snakes), no entanto, apds sucessivas configuracoes, pois tudo
depende de uma série de fatores, estou feliz pela mulher que esta em construcao,
melhorando a cada dia, em todos os papéis sociais que desempenho. Chegar na linha do
tempo de Room (2000), no estagio final, e estar no estado de bliss, que significa inclusao
social plena na sociedade, com emprego, estudos, independéncia financeira, etc., é a
conclusao que o autor Sassaki exprime sobre a Inclusdao “ é o processo pelo qual os
sistemas sociais comuns sdo tornados adequados para toda a diversidade humana -
composta por etnia, raca, lingua, nacionalidade, género, orientacdao sexual, deficiéncia
e outros atributos - com a participacdo das proprias pessoas na formulacgdao e execu¢@o
dessas adequacoes.” (Sassaki, 2009, p.01).

Costumo dizer que a deficiéncia ndo é um impeditivo para realizar sonhos e objetivos, é
com ela que sigo, quebrando as barreias que a sociedade imp6e, quebrando os padroes
de corpo perfeito, sigo em frente resiliente. Que esse lugar de fala possa fazer com que a

sociedade reflita sobre e respeitas as diferencas e, principalmente, o outro.
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Capitulo X. Conclusao

A pesquisa realizada nesta dissertacdo de mestrado em Sociologia: Exclusao e Politicas
Sociais, tinha por objetivo compreender a vivéncia e a experiéncia de ser deficiente motor
(congénito ou adquirido) a partir da experiéncia dos proprios sujeitos. Tinha, por isso,
também o intuito de dar visibilidade a teméatica da deficiéncia fisica, aos modos de vida
e as dificuldades da pessoa com deficiéncia, dar-lhes voz.

Esse estudo permitiu-nos tomar consciéncia das principais transformacoes ocorridas no
individuo ap6s adquirir a deficiéncia, nomeadamente as mudancas fisicas, psicologicas
e sociais a que esta sujeito. Permitiu, ainda, compreender melhor as limitacoes mais
comuns que a PcD tem que enfrentar no cotidiano, das quais se destacam as dificuldades
de locomocao, a falta de mobilidade, de integracdo escolar e profissional, e a sua
consequéncia, a exclusao social.

Uma das reflexoes de base desta dissertacao foi o construida a partir da segunda geracao
do Modelo Social da Deficiéncia, comecando pela obra de Débora Diniz “O que é
deficiéncia”(2007), e também com o Otto Marques da Silva, (2009) “Epopeia Ignorada
— A historia da Pessoa Com Deficiéncia no Mundo de Ontem e de Hoje” (2009), sendo
que ambos nortearam a compreensao deficiéncia como forma de opressao social.

As narrativas coletadas e analisadas confirmaram que a aquisicdo da deficiéncia
representa um momento marcante e inico na vida de quem a adquire, assim como a
consciencializagdo de ter uma deficiéncia marca a vida de quem nasceu com ela (Alves,
2012). Numa interpretacdo do universo das pessoas com deficiéncia adquirida que
compartilharam comigo, pessoa com a deficiéncia congénita, as suas narrativas, tornou-
se percetivel que a compreensdo de n6s mesmos sobressaiu como um processo tanto
sociocultural como de experiéncia vivida. Deve-se permitir que a pessoa com deficiéncia
faca, crie, imagine, produza, escolha por si so6. E crucial potencializar suas habilidades e
valorizar as pequenas atitudes e avancos. Pode parecer 6bvio, mas em boa parte as
pessoas com deficiéncia ainda sao compreendidas como uma minoria que € excluida da
participacado na vida social no contexto homogeneizante39 assistencialista, segregador,
fragil e tutelar (Amaral, 1995, Silva 2009, Diniz, 2007).

A questao da rutura biografica é notoéria através das narrativas de quem adquire uma
deficiéncia por acidente, é toda uma vida como se conhecia que muda, sao necessarios
varios recomecos e sio varios os desafios, aprender a se locomover com a cadeira de

rodas, ou com canadianas, a fazer as transferéncias, se vestir, se alimentar, de modo

3 Ou seja, que ndo leva em consideracio a diversidade humana.
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autobnomo. A reabilitacdo se faz necessaria para reconfigurar a autonomia e
independéncia (Costa et al., 2008). Mas, o inconformismo em aceitar uma realidade ja
sentida nos seus corpos, os comandos cognitivos que nao sao obedecidos, trazem uma
incerteza do que podera vir. Mediante o diagnoéstico, o individuo lesionado nao tem
nocao do que vai acontecer com o seu corpo, com a sua vida, e ainda nao esta apto para
avaliar a extensao total da sua limitacao. O diagnostico de uma deficiéncia, vem por fim
a posse de um corpo que nao sera o mesmo de antes, traz a tona a perda da antiga
condicao, das funcionalidades do mesmo.

Goffman (1988) define o modelo de “carreiras morais” ou tipos basicos de historia de
vida que s3o identificadas entre as pessoas com deficiéncia adquirida e congénita.
Aqueles individuos que nascem com algum tipo de deficiéncia, tém a oportunidade de
ver a sua deficiéncia incluida logo no ambito da socializacdo primaria, em funcao da
familia e da educacao, que sao essenciais para que o individuo possa ser incluido no meio
social, com impacto minimizado das pressoes sofridas pela sua diferenca (caracteristica).
Com esses apoios, as habilidades motoras e de adaptacao sao mais facies, porém, estarao
sempre em desvantagem.

Os que adquirem uma deficiéncia numa fase mais adiantada da sua vida e socializacao,
ja tiveram tempo ou nao de interiorizar certos preconceitos em relacao a PcD. Neste caso,
sera necessario um esforco emocional para enfrentar e superar a aquisicao da deficiéncia,
porque se vera a si proprio como costumava ver o outro. E a maior dificuldade sera em
adaptar-se a nova condicao, um processo lento que requer for¢a de vontade.

No caso das relacoes sociais, emergiu uma discussao importante na dissertacao, que
relaciona a inclusao das PcD na sociedade, os impactos da sua condicao nas relacoes dos
sujeitos. As relacoes sociais criam o processo de exclusao e inclusao social em funcao de
um atributo que se espera de todos, o de serem iguais, o que remete para a normalidade.
Goffman (1988) assinala que as pessoas sao socialmente enquadradas em categorias,
quando um sujeito esta diante de “atributo” que o torna diferente dos demais "deixamos
de considera-lo criatura comum e total, reduzindo-o a uma criatura comum e
estragada" (1988 p.12).

Esquece-se que a pessoa é, antes de tudo, um ser humano e que a deficiéncia € s6 uma
caracteristica singular (Goffman, 1988). Os padroes sociais de normalidade referem-se a
ser saudavel (e perfeito); muitas pessoas incorporam o medo da deficiéncia porque
acham que uma vida com deficiéncia nao vale a pena ser vivida (Maia, 2012, 2006, 2001).
No entanto, o estigma da pessoa com deficiéncia fisica e a contradicdo entre uma
condicao de normalidade e uma deficiéncia visivel de seu corpo afeta sua relacao com o
mundo. Além da auséncia social a que a pessoa com deficiéncia esta destinada, quando

lhe sdao negadas as condi¢oes adequadas para sua participagao no coletivo.
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Relativamente a relacdo com o corpo, os padroes de beleza e estética corporal sdao
apelativos para todas as pessoas, embora as pessoas com deficiéncias fisicas possam
sofrer de forma mais dréastica os efeitos desses padrdes na vivéncia e na percecao
corporal (Maia, 2012, 2006, 2001). Percebi ao longo do tempo que esses padroes
atingem mais as mulheres com deficiéncias do que os homens, implicando maiores
dificuldades para elas na reorganizacdo a autoimagem. Entdo, alguns estereétipos
sexuais relacionados com a condicdo feminina sao excluidos do universo da mulher
deficiente fisica, porque ela dificilmente ocupa a posicao de “objeto de desejo”,
ainda é vista como “assexuada” (Di Girolamo, 2003), embora nao se veja assim.

No que se refere as manifestacoes afetivas e sexuais depois da deficiéncia, ressalta-se que
uma rede de apoio afetivo é importante para qualquer pessoa, especialmente em
situacoes de crises e mudancas significativas. As relacbes amorosas ou afetivas
narradas pelos participantes fortaleceram a ideia de que apesar da deficiéncia, ainda
permanece o desejo de ser uma pessoa digna de amar e ser amada(o). Essa reflexao
sobre a sexualidade da pessoa com deficiéncia é bastante conflituosa para alguns, pois
remete para a vivéncia da sexualidade antes e depois da lesdo. Antes, eram ativos
sexualmente, e tinham um corpo “normal”.

Ainda em relagdo as mulheres, o reconhecimento sobre o seu corpo nao mais
representa um padrao de beleza ideologicamente estereotipado; todavia, a despeito
disso, é capaz de despertar desejo e sentimentos de amor. Até foi enfatizada, por
parte de uma participante, a ideia de que a percecao do seu corpo resultava do facto de
ser mulher, deixando a deficiéncia de lado. O principio da ndo discriminagao também foi
constantemente violado na vida dos participantes. A atribuicao do lugar de assexuada, a
violéncia normativa do corpo “padronizado” e os diversos tipos de preconceitos
exemplificam essa violacdo, uma das respostas mais vigorosas desse giro argumentativo
da deficiéncia como azar para a deficiéncia, como opressao social pelo corpo (Barnes et
al., 2002).

A possibilidade encontrar um parceiro sexual e amoroso parece depender de se
corresponder a modelos de estética e de desempenho, mas isso nao impede que pessoas
com deficiéncia possam se relacionar amorosamente de modo satisfatério e gratificante
(Maia, 2001, 2006, 2012; Di Girolamo, 2003; Shakespeare, 2006). Considera-se que a
ampliacao dos estudos na area da sexualidade e da deficiéncia fisica a partir de uma de
um olhar para o género faz-se necessaria para promover o desenvolvimento de praticas
com o rompimento de mitos, tabus e preconceitos relacionados a sexualidade em pessoas
com deficiéncia fisica. Além disso, caracterizar a sexualidade da PcD como uma questao
nao reabilitacional, fere o desafio para garantir os direitos sexuais e reprodutivos, o que

passa pela necessidade de desnaturalizar o padrao do biomédico de sexualidade. Enfim,
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as crencas sobre a sexualidade das pessoas com deficiéncia, em geral, referem-se a um
modo generalizado de ver o outro estigmatizado pela deficiéncia (Vash 1988; Amaral,
1995; Maia, 2012, 2006, 2001).

A existéncia de varios tipos de barreiras: sociais, arquitetonica, tecnologica, fisicas,
econdmica, mobilidade urbana, para além das préprias limitacoes funcionais do corpo,
sao os maiores fatores de exclusao social. No que tange os desafios do cotidiano, as
narrativas obtidas por meio da pesquisa também indicaram que a participacao das PcD
nos diversos espacos sociais (educacao, lazer) tem contribuido para a ampliacdo da
exclusao social e do preconceito. Isso indica que a luta pelo acesso a bens culturais,
trabalho, renda e educacdo deve ser uma busca constante pelas PcD. Também ha
evidencias que as Associacoes, e Movimentos Sociais que lutam pelas causas das PcD
devem ser potencializados para que, em Portugal, se expandam os movimentos que
reivindicam mais e melhores politicas publicas neste dominio.

Um dos maiores fatores de exclusao social que apareceu nalgumas das narrativas ¢ a falta
de mobilidade. Os individuos com deficiéncia motora nao conseguem ultrapassar as
barreiras arquiteténicas que o cotidiano lhes reserva, os locais publicos diversos, aos
quais todos nos temos direito de aceder.

Analisando especificamente Lisboa, constatou-se a falta de autocarros adaptados,
espacos publicos que ainda nao possuem acessibilidade, bem como servicos de satide que
ainda nao estao efetivamente preparados para dar resposta as necessidades das pessoas
com deficiéncia, o que se configura como parte do processo de exclusdo social destes
sujeitos. Cogitar uma sociedade inclusiva também envolve lutar pelos direitos garantidos
pelo artigo 3° Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia.

Outra discussdo importante para se pensar sobre a inclusao, apontada pelos autores do
modelo social de deficiéncia, e que vai ao encontro do proposto neste estudo, refere-se a
preocupacao de se considerar a dimensao subjetiva da deficiéncia. Ou seja, buscar a
compreensao da experiéncia da deficiéncia por meio da multiplicidade de elementos que
acarreta. Incluir também significa levar em consideracao a singularidade da experiéncia
da deficiéncia para cada pessoa, bem como possibilitar que as pessoas com deficiéncia
tenham autonomia para decidir sobre todas as dimensoes de suas vidas.

A importancia de se discutir os temas mencionados acerca da deficiéncia adquirida e
congénita, reside em dar voz as experiéncias das minorias sociais, de modo que possam
ampliar a discussdo sobre uma diversidade legitima nas variadas esferas sociais. A
inclusao social plena representa um dos maiores desafios para a PcD e a busca pela
acessibilidade e oportunidade igualitarias deve ser constante, de modo que nao se pode
naturalizar as barreiras e obstaculos fisicos e relacionais. A desconstrucao das barreiras

arquitetonicas, discriminatorias, e de preconceitos facilita a aproximacao interpessoal
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em qualquer nivel de convivéncia. Pode-se assim contribuir para que a aquisicdo da
deficiéncia seja menos traumaética e dolorosa, e a adaptacao mais rapida, dado que todos
estes aspetos influenciam diretamente a construcao da subjetividade e a forma de se
vivenciar a deficiéncia.

Erving Goffman expressa a contradicdo entre normalidade e deficiéncia quando diz:
“Pedimos ao individuo estigmatizado negar o peso de seu fardo e de nunca fazer com
que acredite que, ao carrega-lo, torna-se diferente de nés; ao mesmo tempo, exigimos
que se mantenha a distancia para que possamos manter a imagem que dele fazemos.
Em outras palavras, sugerimos que aceite sua condicdo e que nos aceite, como forma
de agradecimento pela tolerancia natural que nunca realmente lhe concedemos. Assim,
a aceitacdo imagindria esta na origem da normalidade imagindaria” (Goffman, citado
por Le Breton, 2006, p. 67). A maior forma de exclusao apontada neste estudo, foi devida
as dificuldades de locomocao por conta da ma infraestrutura urbana que nao esta
adaptada as necessidades das pessoas com deficiéncia. Contudo, h4 ainda que referir o
peso dos fatores de ordem cultural e social, que refletem a dificuldade da sociedade em
conviver com as diferencas.

Espero com a presente investigacdo enfatizar a importancia de dar visibilidade a
experiéncia da deficiéncia, e contribuir para o desenvolvimento do conhecimento acerca
dos impactos sociais da deficiéncia adquirida e congénita e suas particularidades,
abrindo caminho para um futuro doutorado e para outros estudos possam partir de tais

perspetivas e aprofunda-las com novos olhares.
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Anexo 01. E-mail Pedido de autorizacao pra realizacao de
investigacao de Mestrado

A Associacdo Salvador https://www.associacaosalvador.com

Assunto: Pedido de autorizacao pra realizacao de investigacao de Mestrado

Exmo.(a) Senhor(a)

Eu Joselli da Silva Dantas, venho por meio desta solicitar a colaboracao da V. prestigiada
Associacao Salvador, no sentido de realizar recolha de dados para fins de investigacao
relativa ao Mestrado em Sociologia: Exclusao e Politicas Publicas da Universidade da
Beira Interior, sob a Orientacdo da Dr2 Prof.2 Amélia Augusto. Com o objetivo de
investigar os diferentes contextos na trajetéria de vida das pessoas com deficiéncia fisica,
os dados recolhidos sao confidenciais e, em momento algum os participantes serao
identificados, sob um termo de Declaracdo de Consentimento Informado que sera
concedido antes da entrevista. Eu estarei em Lisboa, 08-29/04/2019. Antes da
investigacao, se permitirem a recolha de dados, eu gostaria de conhecer a instituicdo, os
utentes, pois, eu também sou pessoa com deficiéncia fisica e sinto na pele as dificuldade
de inclusao que temos na sociedade.

No ambito da Investigacao subjugada ao tema: “A experiéncia de ser deficiente fisico na
sociedade do século XXI”, que pretende colher através das “Historias de vida”, das
experiéncias vivenciadas pelas pessoas com deficiéncia fisica (motora, locomocao),

congénita ou adquirida.

Alguns Objetivos:
. Compreender a experiéncia de ser deficiente, a partir do olhar dos proprios;
. Compreender em que medida a pessoa com deficiéncia experimenta um processo

de exclusao social e em que esferas o mesmo se manifesta.

Fico a disposicao para qualquer esclarecimento,

Com os meus melhores cumprimentos,

Joselli Dantas

Mestranda em Sociologia: Exclusées e Politicas Sociais
Universidade da Beira Interior

Telemoével: 915 315 687
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Anexo 02. Declaracao da Orientadora

o=
|

[fes ]
)
UNIVERSIDADE
BEIRA INTERIOR

DECLARACAO

Para os devidos efeitos se declara que Joselli da Silva Dantas é aluna do 2° ciclo em
Sociologia: Exclusdo e Politicas Sociais, da Universidade da Beira Interior, encontrando-
se neste momento a realizar a sua dissertagdo de mestrado intitulada “A experiéncia de

ser deficiente fisico na sociedade do século XXI”.

De modo a que a Joselli Dantas possa cumprir os objetivos a que se propds ¢ a realizar a
sua investigagdo com a qualidade desejada, ela necessita de realizar a coleta de histérias
de vida (por meio de entrevistas) de pessoas com deficiéncia. E nesse sentido que apelo
a Vossa colaboragdo, no sentido de lhe darem acesso e lhe facilitarem o contacto com os
utentes da Vossa institui¢do, de modo a que ela possa realizar a parte empirica, sem a qual

o seu trabalho ficaria irremediavelmente comprometido.

Na esperanga de um bom acolhimento da solicitagfo da Joselli Dantas, subscrevo-me com

0s meus respeitosos cumprimentos.
Covilhid e UBI, 10 de abril de 2018

-t

(Prof. Doutora Amélia Augusto)
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Anexo 03. Declaracao de Consentimento Informado

UNIVERSIDADE
BEIRA INTERIOR

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO INFORMADO
PARTICIPACAO NA INVESTIGACAO DE MESTRADO EM SOCIOLOGIA:

EXCLUSAO E POLITICAS SOCIAIS

1 — Qual é o objetivo do estudo? O objetivo deste estudo é compreender a experiéncia vivida de pessoas com

deficiéncia fisica, a partir da perspetiva das proprias, relacionando-a com varias dimensdes sociais.

2 — Porque e como me escolheram para participar? A sua participagdo esté ligada ao facto de ter uma

deficiéncia fisica (congénita ou adquirida), o que o/a qualifica para participar.

3 — O que é que a minha participagéio envolve? Planedmos uma entrevista, com a duragfio aproximadamente

de uma a duas horas. Se consentir, a entrevista sera gravada, para que depois possa ser transcrita.

4 — O estudo implica a minha identificagdo? Ndo, serd sempre garantida a confidencialidade e o anonimato

de todos os participantes.

5 — Quais sdo os direitos dos participantes? Podem colocar todas as questdes relacionadas com a pesquisa,
que serdo respondidas. Podem também desistir a qualquer momento, sem que dai advenha qualquer

consequéncia. A participacio é totalmente livre e voluntaria.

6 — A que fins se destinam os dados recolhidos? Os dados recolhidos destinam-se apenas para fins de
investigacdo, podendo os resultados vir a ser apresentados sob a forma de artigos ou outra producio

cientifica.

7 — Que consequéncias, para mim, se podem esperar da minha participagdo? Nao se antevé qualquer

consequéncia (positiva ou negativa) da sua participagao.

8 — Se eu quiser mais informacao sobre o estudo, quem posso contactar? Este estudo é parte do percurso de
mestrado em “Sociologia: Exclusdes e Politicas Sociais” da UBL. A orientadora da disserta¢io pode ser
contactada por e-mail (aaugusto@ubi.pt) e a investigadora pode ser contactada por telemével (915315687)

ou por e-mail (josellidantas@gmail.com).
Comprometo-me a assegurar os direitos dos participantes acima enunciados

A investigadora:

Joselli Da Silva Dantas
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UNIVERSIDADE
BEIRA INTERIOR

Considero-me esclarecido/a sobre os aspetos que considero importantes. Fui informado/a acerca
do direito de a qualquer momento me recusar participar e de que a minha recusa néo tera consequéncias
para mim. Foi ainda salvaguardada a confidencialidade e o anonimato de todos os participantes. Aceito, por

isso, participar do estudo acima referenciado.

O/A participante:

Data /__/ 2019
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UNIVERSIDADE
BEIRA INTERIOR

Anexo 04. Caracterizacao dos Participantes

Caracterizacao dos Participantes

Entrevista N°

1. Sexo:
I:l Masculino
2. Idade:

3. Nivel de escolaridade

Nenhum

Ensino bésico 1° ciclo (antiga 4° classe)
Ensino bésico 2° ciclo (antigo 6° ano/ciclo
preparatério)

Ensino bésico 3° ciclo (antigo 9° ano)
Ensino secundério

4. Estado Civil:
Solteiro(a) Casado(a)
Viavo(a) Divorciado(a)
5. Tem Filhos
I:I Sim I:l Nio
6. Tem Namorado
|:| Sim l:l Nio

7. _Fonte de Rendimento
Trabalho
Subsidio de desemprego
Outros subsidios temporarios (doenga,
maternidade, etc.)
A cargo da familia

8. Situagdo Laboral
Empregado
Estudante

9. Deficiéncia

[ ] Congeénita

I:I Feminino

Curso técnico superior profissional
Licenciatura
Antigo Bacharelato

Mestrado
Doutorado

Reforma/Pensdo
Rendimento social de inser¢do
Rendimento de propriedade ou de empresa

Outras situagdo
Desempregado
Reformado

[ ] Adquirida

10. Como vocé classificaria quanto ao grau da sua deficiéncia:

Leve
Grave

Moderada
Nio tenho ideia

11. O atestado médico de incapacidade multiuso, indica expressamente qual a percentagem de

incapacidade do utente, qual é a sua?
I:l Abaixo dos 60%

[ ] Acima dos 60%
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