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RESUMO

CORDEIRO, Mariana Prioli. Nada sobre nds sem noés: os sentidos de vida independente para
militantes de um movimento social de pessoas com deficiéncia. 2007. Dissertacdo (Mestrado).
Programa de Estudos Pds-Graduados em Psicologia Social, Pontificia Universidade Catdlica
de Séo Paulo, S&o Paulo, 2007.

Os movimentos sociais em defesa das pessoas com deficiéncia tém assumido um papel cada
vez mais importante na luta pela melhoria da qualidade de vida dessa populacdo. Suas
principais reivindicac6es sdo relacionadas a educacéo, ao trabalho, a saude e aos servicos que
implicam maior participagdo dessas pessoas em todos os momentos do convivio social. Este
trabalho aborda um desses movimentos, 0 Movimento de Vida Independente (MVI). Nessa
abordagem, buscamos identificar os repertorios disponiveis para dar sentido a no¢éo de vida
independente, bem como as possibilidades de acdo dos sentidos assim produzidos. Com isso,
objetivamos, primeiramente, “dar voz” as proprias pessoas com deficiéncia, ja que esta é uma
pratica pouco comum em trabalhos académicos. Além disso, objetivamos, também, suprir
uma lacuna na literatura sobre Vida Independente. Além de ser um grupo reivindicativo
bastante ativo em diversos paises, seus principios direcionam politicas publicas
internacionais. Por esta razdo, pensamos ser da maior importancia estudar esses principios.
Em especial, a nocdo de Vida Independente, uma vez que ela constitui o fundamento de todos
eles, norteando a “filosofia” e as estratégias de luta e resisténcia desse movimento. Para tanto,
analisamos, a partir dos pressupostos do construcionismo social, documentos de dominio
publico produzidos pelo MVI e realizamos dois grupos focais com alguns de seus membros.
De acordo com essas analises, constamos que vida independente é entendida como praxis, ou
seja, ndo ha filosofia sem a prética de vida independente e vice-versa. Constatamos, também,
que os principais repertorios utilizados para dar sentido a essa no¢do sdo: independéncia,
autonomia, empoderamento, autodeterminacao, participacdo e igualdade de oportunidades. A
analise dos documentos e dos grupos focais nos permitiu concluir que todos esses repertorios
contribuem para colocar em pratica uma nova forma de compreender a deficiéncia. Por meio
desses repertdrios, temos indicativos de que os militantes do Movimento de Vida
Independente buscam ser reconhecidos como atores sociais, participar ativamente da
sociedade e assumir o controle de suas vidas. Eles acreditam que isso é possivel somente por
meio da conquista da autonomia pessoal e da vida independente. Ou seja, que isso é possivel
somente quando as pessoas com deficiéncia passam a ser protagonistas de suas vidas, passam
a ser cidadas plenas, desinstitucionalizadas, que se ajudam mutuamente e que confrontam o
sistema social, sanitario e institucional que as colocam na condicéo de desviantes.

Palavras-chave: Movimento de Vida Independente. Repertorios Interpretativos. Vida
Independente.



ABSTRACT

CORDEIRO, Mariana Prioli. Nothing about us without us: the meanings of independent
living for militants of a deficient people’s movement. 2007. Dissertation (Master). Programa
de P6s-Graduagdo em Psicologia Social, Pontificia Universidade Catolica de Sdo Paulo, Sdo
Paulo, 2007.

The social movements created by deficient people have had a profound effect on the quality
of their lives. Such initiatives pertain to education, work, health and the involvement of these
people in every social aspect of life. This work is about one of these movements, the
Independent Living Movement (ILM). In this study, we aimed to identify the terms used to
convey the feeling of independent living, as well as the possibilities associated with this life
style. To complete this work, we acquired input from deficient people, an uncommon practice
for projects of this nature. Besides allowing those people to speak, this work also aimed to fill
a gap in the literature about deficiency and social movements — the scarce literature regarding
ILM. This movement’s principles are in place in various countries and play an important role
in international politics, which is why we thought these studies were important. To perform
our studies, we analyzed, according to a constructionist perspective, documents from public
domain produced by ILM and we conducted two focus groups with some of its members. Our
findings indicated that independent life is understood as praxis, i.e., the process of putting
theoretical knowledge into practice. In addition, we verified that the terms used to convey the
concept of independent life were: independence, autonomy, empowerment, self-
determination, participation and equal opportunities. The analysis of the documents from
public domain and the focus groups allowed us realize that all these terms contributed to a
new way of understanding deficiency. Using and practicing these terms, ILM members seek
recognition as social actors, involvement in society and control of their lives. They believe the
personal autonomy and the independent living are the factors that turn this reality possible. In
other words, they believe that deficient people need to be accepted as ordinary citizens,
without being stratified and be able to help each other to confront the social stigma that labels
them as second-class citizens.

Key words: Independent Living Movement. Interpretative Repertoire. Independent Living.
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Apresentacao

Falamos sempre que eles /pessoas com deficiéncia/estédo
a margem da vida; mas o que precisamos aprender com
eles € a vida da margem.

(LILIA LOBO)

Do problema

Os movimentos sociais em defesa das pessoas com deficiéncia® tém
assumido um papel cada vez mais importante na luta pela melhoria da qualidade de vida dessa
populacdo. Suas principais reivindicacdes sdo relacionadas a educacdo, ao trabalho, a saude e
aos servigcos que implicam maior participagcdo dessas pessoas em todos os momentos do
convivio social (NEVES, 2000). Esta dissertacdo aborda um desses movimentos, o
Movimento de Vida Independente. Nessa abordagem, buscamos? identificar os repertdrios
disponiveis para dar sentido a vida independente, bem como as possibilidades de acdo dos
sentidos assim produzidos.

Com isso, objetivamos, primeiramente, “dar voz” as proprias pessoas com
deficiéncia, ja que esta € uma pratica pouco comum em trabalhos académicos. A despeito de o
tema deficiéncia ser pesquisado por inumeros psicologos, educadores e cientistas sociais, a
maior parte dos trabalhos é voltada para a representacdo social que os “ndo-deficientes” tém
das pessoas com deficiéncia. Assim, poucas sdo as pesquisas voltadas para o que essas

pessoas pensam e dizem sobre sua propria situacdo. Nunes e colaboradores (1998)

! De acordo com a sugestdo de Amaral (1996), neste trabalho utilizaremos a terminologia “pessoa com
deficiéncia”, a fim de acentuar o carater dindmico e social da deficiéncia, deslocar o eixo do atributo do
individuo para sua condicdo e destacar o “sujeito da frase”, ndo colocando a pessoa como sindénimo da
deficiéncia, ressaltando a unicidade do sujeito e sendo mais descritiva que valorativa.

2 Estamos utilizando a primeira pessoa do plural pois esta dissertacio é resultado de um trabalho coletivo.
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investigaram cerca de 550 teses e dissertacdes voltadas para as pessoas com deficiéncia,
defendidas em programas de pds-graduacdo strictu sensu em psicologia e educacdo especial
de vinte e sete universidades distribuidas em diferentes regides do pais. O estudo constatou
que a autopercepc¢éo dessas pessoas foi abordada em somente 18 dissertagdes de mestrado e 4
teses de doutorado (sendo 16 estudos descritivos, 5 estudos de caso e 1 pesquisa
experimental).

Em geral, esses trabalhos buscaram analisar o contexto no qual a pessoa
com deficiéncia desenvolve e constroi sua visdo de mundo e sua identidade pessoal,
questionando, assim, o paradigma tradicional da “psicologia do excepcional” e permitindo
que essas pessoas fossem 0s porta-vozes de suas proprias questdes e dificuldades. Essa é, ndo
somente a melhor maneira de conhecer seu processo de construcdo de identidade pessoal e
intra-grupal e de producéo de sentidos, mas também de descobrir quais sdo suas estratégias de
participacao e de resisténcia nos diferentes contextos. Segundo Lavigne (2004), esse tipo de
pesquisa permite verificar de que forma os sujeitos estudados aderem ou rejeitam as
representacdes® que existem a seu respeito. Nessa perspectiva, 0s sujeitos sdo considerados
atores, recriando, reinterpretando e agindo ou ndo de acordo com as representacdes das quais

séo objeto.

Se sdo poucos os trabalhos académicos voltados para a auto-percepgéo de
pessoas com deficiéncia, sdo ainda menos numerosos os estudos sobre a participagdo social
dessa populagéo. Talvez o fato de as pessoas com deficiéncia terem adquirido recentemente o
status de atores sociais possa explicar essa escassez de trabalhos sobre o tema. Estamos em
um momento histérico em que a luta pela cidadania dessas pessoas coexiste com atitudes
assistencialistas e paternalistas. Em outras palavras, estamos em um momento que alguns

estudiosos da tematica da diferenca, das lutas minoritarias e do campo da “reabilitacdo

% Apesar de nés ndo empregarmos o0 termo “representacéo”, o utilizamos nesta citacéo a fim de nos mantermos
fiéis a terminologia utilizada pela autora.
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psicossocial” (DELGADO, 1992, SARACENO, 1999) consideram como de transicdo da
tutela & autonomia.

Além de “dar voz” as pessoas com deficiéncia, também objetivamos suprir
uma lacuna na literatura sobre deficiéncia e movimentos sociais. Mais especificamente, a de
trabalhos que abordam o Movimento de Vida Independente (MVI). Afora o fato de esse
movimento ser pouco estudado, nossa op¢éo pelo MVI, dentre os diversos outros movimentos
pelos direitos das pessoas com deficiéncia existentes hoje no Brasil, se deu por diversas
razbes: ele é um movimento de (e ndo para) pessoas com deficiéncia®, é um grupo
reivindicativo bastante ativo no Brasil e em Vvarios outros paises (tanto que seus principios
direcionam politicas publicas internacionais como, por exemplo, as estabelecidas pela
Convencdo Internacional dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, realizada pela ONU).
Além disso, nas primeiras aproximacdes que fizemos a diversos grupos, antes de escolhermos
um movimento especifico, ja identifichAvamos que o MVI1 se alinhava a perspectiva do modelo
social da deficiéncia — que transfere a responsabilidade pelas desvantagens, comumente
atribuida as limitacGes corporais, para a incapacidade da sociedade de ajustar-se a diversidade
— e propunha estratégias e servicos para implementar sua “filosofia”. Essa dimensao de préxis
na busca de uma inversao da l6gica normativa ganhou de fato visibilidade em nossa pesquisa,
reiterando nossa percepcao inicial.

Este estudo poderia seguir multiplos caminhos. Abordar as formas de
organizacdo do MVI seria um deles. Investigar o processo de formacdo de consciéncia
politica de seus militantes, outro. No nosso caso, optamos por seguir 0 viés da producdo de
sentidos, j& que seguindo esse caminho, poderiamos entender como esses militantes

constroem 0s repertorios interpretativos a partir dos quais compreendem e lidam com as

* Como discutiremos no capitulo 2, a distingdo entre movimentos “de” e “para” pessoas com deficiéncia surgiu
no inicio da década de 1980 para diferenciar os grupos reivindicativos criados e dirigidos majoritariamente por
pessoas com deficiéncia dos grupos formados por familiares e profissionais da salde e educagdo.
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situacbes e fendmenos a sua volta (SPINK, M.J., MEDRADO, 1999). E, por conseguinte,
entender como definem e vivenciam a vida independente.

Para seguirmos esse caminho, adotamos uma perspectiva construcionista.
Nessa perspectiva, 0s sentidos ndo sdo produzidos por meio de uma atividade cognitiva
intraindividual, tampouco por meio de uma simples reproducdo de modelos determinados
previamente. Mas numa pratica social dialogica baseada na linguagem. Ou seja, propde que a
produgdo de sentidos € um fendmeno sociolinguistico, que tem como meta entender as
praticas discursivas do cotidiano e os repertérios utilizados nessas producdes discursivas
(SPINK, M.J., MEDRADO, 1999).

Por préticas discursivas 0s autores compreendem o0s ‘“momentos de
ressignificacdes, de rupturas, de producdo de sentidos, ou seja, [compreendem] 0s momentos
ativos do uso da linguagem, nos quais convivem tanto a ordem como a diversidade” (p. 45)°.
Diante disso, podemos dizer que, para eles, as praticas discursivas constituem a linguagem em
acao, ou seja, “as maneiras a partir das quais as pessoas produzem sentidos e se posicionam
em relagGes sociais cotidianas”(p. 45).

J& por repertorios interpretativos, compreendem, a partir da obra de Potter e

Wetherell,

as unidades de construcdo das préaticas discursivas — o conjunto de termos,
descricGes, lugares-comuns e figuras de linguagem — que demarcam o rol de
possibilidades de construcGes discursivas, tendo por pardmetros o contexto
em que essas praticas sdo produzidas e os estilos gramaticais especificos ou
speech genres ( p. 47).

Essas unidades sdo, para os autores, fundamentais para o estudo das

praticas discursivas, pois possibilitam a compreensdo da variabilidade encontrada nas

®> O conceito de préticas discursivas distingue-se do conceito de discurso, j4 que este Ultimo remete as
regularidades linguisticas, ao “uso institucionalizado da linguagem e de sistemas de sinais de tipo linguistico”
(DAVIES & HARRE apud SPINK & MEDRADO, 1999, p. 43).
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comunicacg0es cotidianas, causada pela combinacdo contraditéria de repertorios de discursos
diversos.

Nesta pesquisa, procuramos analisar como esses repertdrios se objetivam
nos documentos de dominio publico produzidos pelo MVI, bem como em grupos focais

realizados com alguns de seus militantes. Essa analise foi dividida em quatro capitulos.

Das partes

No primeiro capitulo, apresentamos e justificamos nossos procedimentos
metodoldgicos. Optamos por iniciar esta dissertacdo dessa forma a fim de permitir que o leitor
compreendesse, antes da leitura dos trés capitulos seguintes, o modo pelo qual coletamos,
tratamos e analisamos os dados que os embasaram.

No segundo capitulo, buscamos apresentar o MVI ao leitor. Para isso,
inicialmente, situamos a historia desse grupo reivindicativo dentro da histéria dos
movimentos brasileiros pelos direitos das pessoas com deficiéncia. Em seguida, partimos
desse contexto mais amplo de militancia, para discutirmos a chegada do MVI no pais e, com
ele, a chegada de uma nova forma de pensar a acéo politica no campo da deficiéncia. Depois,
discutimos em que medida essa nova visdo constitui a inversdo de uma l6gica normativa que
coloca o diferente na condigédo de desviante.

No terceiro capitulo, discutimos a no¢do de vida independente e o0s
repertérios que lhe ddo sentido (independéncia, autonomia, empoderamento,
autodeterminacéo, participagéo e igualdade de oportunidades).

J& no capitulo seguinte, falamos de como essa nocdo é experenciada no
cotidiano. Para isso, apresentamos primeiramente alguns exemplos de situacdes em que 0s

participantes dos grupos focais puderam transformar essa nogdo em acbes. Em seguida,
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discutimos como o preconceito pode limitar e, até mesmo, impedir que essa transformacéo
aconteca. Por fim, apresentamos as estratégias que os militantes do MVI empregam para

promover vida independente.



15

CAPITULO 1

METODO

Neste capitulo, apresentaremos os procedimentos metodolégicos por nés
adotados. Antes de tudo, cabe observar que, como o corpus da pesquisa foi formado por dois
tipos diferentes de material discursivo (documentos de dominio publico e grupos focais),
utilizamos procedimentos de coleta, tratamento e analise de dados distintos. No topico 2.1,
explicitamos aqueles referentes aos documentos de dominio publico, enquanto que, no topico

seguinte (2.2), detalhamos os procedimentos que adotamos com os grupos focais.

1.1 Procedimentos metodoldgicos de coleta, tratamento e analise dos documentos de

dominio publico

Nosso objetivo central nesta primeira etapa da pesquisa foi apreender os
multiplos sentidos que a literatura produzida pelo movimento social estudado imprime a
expressao “vida independente”. Optamos por analisar esse tipo de material pois ao tomar-lo
como documentos de dominio publico, ou seja, como produtos sociais tornados publicos,
pensamos, a partir das reflexdes de Peter Spink (1999), que ele tem grande potencial de
circulacdo de sentidos e de reestruturacdo dos espacgos institucionalizados de interacdo. Nessa

perspectiva, os documentos de dominio publico

Eticamente estdo abertos para andlise por pertencerem ao espago publico,
por terem sido tornados pulblicos de uma forma que permite a
responsabilizacdo. Podem refletir as transformacdes lentas em posicdes e
posturas institucionais assumidas pelos aparelhos simbolicos que permeiam
o0 dia-a-dia, ou, no &mbito das redes sociais, pelos argumentos e coletivos
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gue ddo forma ao informal, refletindo o ir e vir de versdes circulantes
assumidas ou advogadas (SPINK, P., 1999, p. 136).

Segundo o autor, como praticas discursivas, 0os documentos de dominio
publico podem assumir diversas formas, tais como diarios oficiais, arquivos variados, jornais
e revistas, anuncios, publicidade, manuais de instrucdo, relatorios anuais etc. Neste estudo,
analisamos jornais institucionais, manifestos, livros, livretos e sites de internet. Os critérios de
selecdo desses materiais, bem como os procedimentos de tratamento desses dados, serdo

explicitados a seguir.

1.1.1 Procedimentos de selegcdo e producéo do corpus

Nosso acesso aos documentos de dominio publico do MVI se deu
principalmente por meio de indicacbes de membros do movimento, consultas a bancos
virtuais de dados e visitas a biblioteca da Rede Saci®. Os principais bancos virtuais de dados
que utilizamos foram os sites dos CVIs brasileiros, ingleses e americanos, bem como do
Independent Living Institute (organizacdo sueca que disponibiliza um grande numero de
documentos e artigos sobre vida independente e temas relacionados a deficiéncia). O quadro
7 (anexo A) apresenta a relagéo de alguns dos sites que visitamos.

Além de textos eletrdnicos, tivemos acesso a livros impressos (Sassaki,
2006), a diferentes nameros de um peridédico do movimento de pessoas com deficiéncia
(Revista Integracdo: em defesa dos direitos da pessoa deficiente), a materiais publicitarios

(panfletos e livretos de diversos CVIs brasileiros), a jornais institucionais (Jornal da AME e o

® De acordo com as informacdes obtidas em seu site, a Rede Saci é uma realizacdo da Coordenadoria Executiva
de Cooperacdo Universitéaria e de Atividades Especiais da Universidade de Sdo Paulo (CECAE-USP), da Rede
Nacional de Ensino e Pesquisa (RNP), do Amankay Instituto de Estudos e Pesquisa, e do Ndcleo de Computacéo
Eletronica da Universidade Federal do Rio de Janeiro (NCE-UFRJ) e conta com o apoio da Fundacdo Telefonica
e da Vitae. A Rede Saci possui uma rica biblioteca voltada para temas relacionados a deficiéncia (no campus da
USP, em S&o Paulo) e disponibiliza, na internet, canais de comunicacéo para difusdo de informacdes sobre o
tema.
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CVInforma - Maringa), a documentos oficiais (Estatuto da Pessoa Portadora de Deficiéncia,
2003; ao Relatério da Comissdo Estadual de Apoio e Estimulo ao Ano Internacional das
Pessoas Deficientes, 1981; as Propostas para a Nova Constituicdo, aprovadas no Il Encontro
Nacional de Coordenadorias, Conselhos Estaduais e Municipais e Entidades de Pessoas
Portadoras de Deficiéncia, 1986, entre outros) e a dissertacbes de mestrado sobre a militancia
de pessoas com deficiéncia (NEVES, 2000; NASCIMENTO, 2001; SILVA, 1., 2002).

Dentre todos os materiais consultados, selecionamos os que fariam parte do
corpus desta pesquisa a partir de trés critérios: o contexto em que eles foram publicados, seus
contetdos e a filiacdo de seus autores ao MVI. Em relacdo ao primeiro critério, escolhemos
somente os documentos divulgados em veiculos de comunicacdo voltados para outros
militantes e/ou simpatizantes da causa. Alguns dos textos analisados foram escritos por
autores com formacdo académica (Sassaki, por exemplo, € assistente social e consultor na
area da deficiéncia), mas foram publicados dentro de um contexto de militdncia — ndo
seguindo nem os objetivos e nem as regras impostas pelo campo cientifico. Sendo assim, 0s
consideramos como literatura do movimento e ndo como literatura académica.

Como encontramos uma grande quantidade de documentos que obedeciam
a esse primeiro critério, selecionamos somente aqueles que discutiam questdes relacionadas a
nocdo de vida independente e que haviam sido escritos por militantes do MVI,
independentemente de eles terem ou ndo deficiéncias (Sassaki, por exemplo, ndo possui
deficiéncia, mas como ele participa do movimento, consideramos pertinente selecionar alguns
de seus textos). Os documentos que obedeceram a esses trés critérios de selecdo estdo

apresentados no quadro 1.



Quadro 1 — Materiais selecionados para analise
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Titulo
CVI - Maringa: Centro de Vida
Independente
CVI da Bahia denuncia cobranga pela
consultas no site da ABNT

Manifesto do Férum de Vida Independente
Manual de Inclusédo Social

Mocéo de Conclamacéo sobre a Convencéo
pelos Direitos das Pessoas com Deficiéncia e
o0 Estatuto da Pessoa com Deficiéncia

Nothing about us without us: developing
innovating technologies for, by and with
disabled persons

El Movimiento de Vida Independiente:
experiencias internacionales

Vida Independente: histdria, movimento,
lideranca, conceito, filosofia e fundamentos.
Reabilitacdo, emprego e terminologias
Vida Independente: na era da sociedade
inclusiva

Os novos paradigmas

Servicos de vida independente e conceito de
vida independente

Autor/militante

Regina Atala

David Werner

ALONSO (Org.); RATZKA;
BARNES; HASLER; ZARB;
EVANS; MALINGA; MARANA;
HEUMANN; MARTINEZ; BUENO:;
LOBATO; BERMAN-BIELER
Romeu Sassaki

ldem

ldem
Idem

Filiagdo do(a)(s) autor(es)(as)
CVI- Maringa

CVI-Bahia

CVI- Maringa

Participantes do do
Seminario "1981: Ano
Internacional das Pessoas
Deficientes - 2006: As
Memodrias, as Conquistas e 0
Futuro™ e do VII Encontro
Nacional dos Centros de Vida
Independente (CVI-Brasil)
PROJIMO

Militantes do Movimento de
Vida Independente de
diferentes paises.

CVI - Araci Nallin

ldem

ldem
Idem

Tipo de material/Fonte
Cartilha digital. In: http://cvi-
maringa.org.br
Texto digital. In:
http://www.saci.org.br/index.php?mo
dulo=akemi&parametro=16089
Texto digital. In: ALONSO et al,
2003.

Manual digital. In: http://cvi-
maringa.org.br
Texto digital. In:
http://www.saci.org.br/index.php?mo
dulo=akemi&parametro=18912

Livro digital. Disponivel em:
www.dinf.ne.jp/doc/english/global/da
vid/dwe001/dwe00101.htm
Livro digital. Disponivel em:
http://www.fundacionluisvives.org/B
BDD/publicaciones/documentacion/
MV 1.pdf

Livreto impresso

idem

Capitulo de Livro impresso
Livreto impresso



http://www.dinf.ne.jp/doc/english/global/david/dwe001/dwe00101.htm
http://www.dinf.ne.jp/doc/english/global/david/dwe001/dwe00101.htm
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Nada sobre n6s sem nds

Conheca o Centro de Vida Independente e a
criagdo dos CVIs
Pioneirismo, garra e competéncia

O conceito de vida independente e o papel da
universidade na inclusdo das pessoas com
deficiéncia

Site CVI — Araci Nallin

Site CVI — Belo Horizonte

Site CVI — Campinas

Site CVI — Maringé’
Site CVI - Rio

Alexandre Baroni

Idem

Rosangela Berman Bieler

Ana Maria Morales Crespo

CVI-Brasil; CVI — Maringa;
CONADE

Idem

CVI-Rio, Instituto
Interamericano sobre
Deficiéncia e
Desenvolvimento Inclusivo
CVI- Araci Nallin

CVI- Araci Nallin

CVI-BH
CVI - Campinas
CVI - Maringa

CVI- Rio

Entrevista ao Jornal da Associacao
dos Amigos Metroviarios dos
Excepcionais — AME (periddico
institucional impresso)

Idem

ldem

Artigo digital. Disponivel em:
http://www.saci.org.br/
index.php?modulo=akemi&parametro
=7943
Site ( http://cvi.org.br/ e
http://cvian.sites.uol.com.br/)
Site (http://www.cvibh.hpg.ig.com.br)
Site (http://www.cvicampinas.com.br)
Site (http://cvi-maringa.org.br)
Site (http://www.cvi-rio.org.br)

" Todos as janelas desses sites foram consultadas, exceto aquelas que praticamente ndo continham textos (“fundadores”, “galeria de fotos”, “galeria de videos” , “CVIs pelo
Brasil”, “sites interessantes”, “Fale conosco”, “Entidades Maringaenses™), as que se referiam a documentos de dominio publico ndo necessariamente produzidos por

militantes do CVI (“documentos internacionais”, “direitos/legislacdo™) e os relat6rios anuais.



http://cvi.org.br/
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Os sites dos CVIs, em geral, oferecem aos “internautas” informacdes sobre
0 movimento e sobre 0s servigos prestados pelos CVIs. Alguns disponibilizam publicacbes de
autoria de militantes, tais como artigos, dissertacdes e cartilhas. Analisamos algumas dessas
publicacdes, ambas do CVI - Maringa: A cartilha “CVI — Maringa: Centro de Vida
Independente”, que tem como objetivo informar os leitores sobre os servigos oferecidos por
esse Centro de Vida Independente e o “Manual de Inclusdo Social”, que oferece instrucoes de

como devemos nos comportar diante de pessoas com deficiéncia.

Além dos sites dos CVIs e de publicacdes neles disponiveis, analisamos
também trés textos digitais localizados a partir da pagina da Rede Saci na internet: os artigos
“O conceito de vida independente e o papel da universidade na inclusdo das pessoas com
deficiéncia” (CRESPO, 2003)%, que discorre sobre a acessibilidade das universidades e
denuncia a presenca de inUmeras barreiras arquiteténicas na USP e o “CVI da Bahia denuncia
cobranca pelas consultas no site da ABNT” (ATALA, 2005)°, que noticia o planejamento de
uma denuncia no Ministério Publico por parte do CVI- Bahia contra a ABNT (Associacao
Brasileira de Normas Técnicas). O motivo da dendncia estava no fato de as Normas de
Acessibilidade, que séo publicas, estarem disponiveis apenas para assinantes. O terceiro texto
da Rede Saci que analisamos foi a “Mocéo de Conclamacéo sobre a Convencéo pelos Direitos
das Pessoas com Deficiéncia e o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia”, assinada pelos
participantes do Seminario "1981: Ano Internacional das Pessoas Deficientes - 2006: As
Memorias, as Conquistas e o Futuro” e do “VII Encontro Nacional dos Centros de Vida

Independente (CVI-Brasil)”.

Outros textos digitais analisados por nos foram os livros “El Movimiento

de Vida Independiente: experiencias internacionales” (ALONSO et al, 2003) e “Nothing

® Ana Maria Morales Crespo é participante do CVI- Araci Nallin.
° Regina Atala é participante do CVI- Bahia.
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about us without us: developing innovating technologies for, by and with disabled persons”
(WERNER, s/d.)*®. O primeiro deles é um livro escrito por militantes de diversos paises, que
tem como objetivo apresentar os pressupostos fundamentais da “filosofia” de vida
independente e relatar como ela vem sendo trabalhada em diferentes regides do mundo
(Estados Unidos, Suécia, Reino Unido, América Latina, Africa e Espanha). O segundo visa a
compartilhar as experiéncias vivenciadas através de um programa realizado no México
(PROJIMO - Program of Rehabilitation Organized by Disabled Youth of Western Mexico)™,

bem como as reflexdes sobre os problemas enfrentados por pessoas com deficiéncia.

Dentre os materiais impressos, selecionamos trés obras de Sassaki'?: os
livretos “Vida independente: na era da sociedade inclusiva” (2004) e “Vida independente:
historia, movimento, lideranca, conceito, filosofia e fundamentos. Reabilitacdo, emprego e
terminologias” (2003), ambos introdutdrios aos pressupostos do movimento. Selecionamos
também, o primeiro capitulo do livro “Inclusdo: construindo uma sociedade para todos”
(2006), intitulado “Os Novos Paradigmas”. Optamos por analisar apenas um capitulo desse
livro em decorréncia da grande quantidade de material que dispinhamos para a anélise e
devido ao fato de ser nesse capitulo que o autor discute mais diretamente 0s conceitos que

embasam a “filosofia” de vida independente.

Além desses materiais, selecionamos trés artigos publicados no “Jornal da
AME” (Jornal da Associacdo Amigos Metroviarios dos Excepcionais) que abordavam o tema

“filosofia de vida independente”: “Conheca o Centro de Vida Independente e a criacdo dos

Nesta obra, David Werner identifica sua filiacdo institucional como sendo do PROJIMO. Sendo assim, ndo
sabemos se ele participa ou ndo de algum CVI. Entretanto, consideramos seu livro como sendo do movimento
pois foi indicado pelo Independent Living Institute, a maior biblioteca virtual sobre 0 Movimento de Vida
Independente do mundo.

1 programa de Reabilitagio Organizado p6 Jovens com Deficiéncia do México Ocidental.

12 Romeu Sassaki participou da coordenacdo do primeiro grupo de estudos brasileiro sobre vida independente
(Grupo de Vida Independente —-GV1) e atualmente é membro do CVI - Araci Nallin (S&o Paulo-SP) e consultor
de reabilitacéo.
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CVIs” (SILVA, M. 1., 2007)*, no qual a autora/militante apresenta o0 movimento e entrevista
representantes de trés CVIs brasileiros'*; “Pioneirismo, garra e competéncia”, uma entrevista
realizada com Rosangela Berman Biler (2007), fundadora do primeiro CVI brasileiro (CVI-
Rio) e do Instituto Interamericano sobre Deficiéncia e Desenvolvimento Inclusivo; e “Nada
sobre nés sem nds”, na qual a jornalista entrevista Alexandre Baroni (2006). Apesar de esse
jornal ndo ser publicado por um CVI, consideramos pertinente analisar alguns de seus artigos,
pois eles falam sobre o MVI e sdo de autoria de uma de suas militantes. Além disso, o
publico-alvo do Jornal da AME sdo pessoas com deficiéncia e simpatizantes do movimento.

Selecionados esses materiais, demos inicio ao tratamento e analise dos dados.
1.1.2 Procedimentos de tratamento e analise do corpus

Nesta etapa da pesquisa, buscamos identificar no material selecionado os
repertdrios interpretativos relacionados a nogao de vida independente, bem como apontar para
as estratégias que os militantes do MVI utilizam para torna-la uma préatica. Para tanto,
efetuamos inicialmente uma leitura completa dos sites, artigos, livros e livretos selecionados,
destacando os trechos relacionados ao nosso problema de pesquisa e grifando com cores
diferentes cada um dos vocabulos correlatos a nog¢do de vida independente (vida
independente, independéncia, empoderamento, autonomia, autocontrole, autodeterminacéo,
controle sobre a vida/ sobre a situagdo, participagdo e igualdade/ equiparacdo de
oportunidades). A partir dessa leitura inicial, elaboramos quadros para cada um desses termos,
nos quais a primeira coluna indica a fonte; a segunda cita o trecho do texto onde o termo
apareceu e a terceira apresenta algumas notas sobre seu uso naquele contexto (quadros 8-13,

anexos B, C, D, F, G) O quadro 2 exemplifica a estrutura desses esquemas.

13 Maria Isabel Silva é jornalista e membro do CVI- Araci Nallin.
4 Silva (2007) entrevistou Alexandre Baroni (CVI-Brasil; CONADE, CVI- Maringa), Lilia Martins (CVI-Rio) e
Flavia Vital (CVI-Araci Nallin).
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Quadro 2: Modelo dos quadros de analise dos documentos produzidos por militantes do MVI

Contexto de utilizacéo

Observacoes

Em seguida, elaboramos um “glossario”, ou seja, um quadro que apresenta

sinteticamente os diferentes usos desses repertorios (quadro 3). Para isso, dedicamos a

primeira coluna desse quadro para eles. Na segunda, elencamos seus usos, apontando para as

expressdes que os englobam e os significam, bem como para os verbos que 0s acompanham.

Na terceira, apresentamos algumas de suas definicdes.

Quadro 3: Glossario dos repertérios interpretativos que dao sentido a vida independente.

Repertorio
Vida
Indepen-
dente
(V1)

Indepen-
déncia
(ind.)

Usos do repertério

Expressbes: Movimento de VI, filosofia de VI,
servigos de VI, centros de VI, residéncias para
VI, cooperativa de VI, programas de VI,
habilidades de VI, estilo de VI, modelo de VI,
paradigma de VI, proposta de VI, conceito de
VI, formacdo em VI, Instituto de VI, centro de
informagdo sobre VI, mundo de VI, guarda-
chuva da VI, forum de VI, Congressos e
encontros de VI, defini¢des de VI, objetivos da
VI, esséncia da VI, significados da VI, gastos
com VI, manual para VI, relevancia de VI,
manifestacdo em favor da VI, OrganizacGes de
VI de Pessoas com Deficiéncia, eixo que baliza
a VI, grupos de estudos sobre VI, principio da
VI, palestras e seminarios sobre VI, exposicdes
sobre VI, informacBes sobre VI, orientacdo e
aconselhamento sobre VI, conquista de uma VI,
ativistas de VI, transi¢do para uma V1.

Alguns verbos utilizados com VI: moldar,
implementar, optar, levar, manter, gozar de,
difundir, promover, iniciar, possibilitar, ter,
buscar, viabilizar, balizar, conquistar, enfocar,

Expressoes: ind. pessoal, defesa da ind., ind.
econdmica, servicos para ind., direito & ind., luta
pela ind., bandeira da ind.,

Alguns verbos utilizados com ind.: viver com,
administrar interesses e obrigaces com,
funcionar com, ocorrer, agir com., criar, manter,

Algumas definicdes
“Vida independente ¢ um processo pelo qual os
cidaddos com deficiéncia atingem seu desejado
estilo de vida ao assumirem responsabilidade
pelo desenvolvimento e pela administracdo dos
recursos pessoais e comunitarios” (SASSAKI,
2004, p. 6)

“Em suma, o conceito de vida independente
compreende movimento, filosofia, servicos,
equipamentos, centros e processo, em relacdo
aos quais as figuras centrais sdo os cidaddos com
deficiéncia que se libertaram ou estdo em vias de
se libertar da autoridade institucional e/ou
familiar a fim de viverem com dignidade,
autonomia e independéncia na comunidade”
(SASSAKI, 2004, p. 7)

“En resumen, el concepto de Vida Independiente
e relaciona sobre todo con el protagonismo de
las personas con discapacidad en la participacion
del todos los aspectos que afectan a la
Discapacidad, con la plenitud como ciudadanos,
con la desinstitucionalizacion, con la ayuda
mutua y con la confrontacion con el sistema
sanitario, social e institucional que ha
desdibujado aspectos fundamentales de la
condicion de discapacidad” (Alonso et al, 2001,
p. 42)

“Independéncia é a faculdade de decidir sem
depender de outras pessoas, tais como: membros
da familia ou profissionais especializados”
(SASSAKI, 2004, p. 11)

“Quizas lo mas importante de la filosofia de vida
independiente hoy en dia es la idea de que todas
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Empode-
ramento
(EM)

Autono-
mia
(aut)

Auto-
controle
(AC)
Autode-
termina-
¢éo (AD)
Controle
sobre a
vida/situ-
acdo (CV)
Particip-
acdo (PA)

construir, conquistar,

Expressdes: empoderar, empoderando,
empoderamento, empoderado(a), ferramentas
para o EM,

Alguns verbos utilizados com EM.conduzir a,
incentivar, exercer.

Expressdes: grau de aut., nivel de aut.,
atendimento voltado a aut., aut. fisica, aut.
social, capacidade de aut. pessoal,

Alguns verbos utilizados com aut.: viver com,
agir com, levar a, promover, ser, manter, dar,
garantir, conquistar, atingir.

Expressbes: AD para tomar decisdes, principio
de AD, processo de AD, AD para governar
todos os aspectos da vida,

Alguns verbos utilizados com AC, AD, CV.: dar
CV, ser capaz de AD, ter CV, assumir CV

ExpressOes: PA plena, oportunidades de PA, PA
direta dos beneficiarios, restricdes de PA, PA na
sociedade, cobranca para PA, PA democratica
da sociedade civil,

Alguns verbos utilizados com PA: assegurar,

las personas tienen el derecho a la independencia
a través del méaximo control, sobre sus vidas,
basado en la capacidad y la oportunidad de
tomar decisiones y de llevar a cabo las
actividades de cada dia. Estas actividades
incluyen: dirigir la vida personal de cada uno,
participar en la vida de la comunidad, realizar
papeles sociales tales como el matrimonio, la
paternidad y maternidad, el empleo y la
ciudadania; apoyar la autodeterminacion y
minimizar la dependencia fisica o psicoldgica de
otros” (ALONSO et al, 2001, p. 151).

“O empoderamento (em inglés, empowerment)
é 0 processo pelo qual uma pessoa, ou um grupo
de pessoas, utiliza 0 poder pessoal inerente a sua
condicdo — por exemplo, deficiente fisico,
mental, visual, auditivo e/ou multiplo — para
fazer escolhas, decidir por si mesmo e assumir o
controle de sua vida” (SASSAKI, 2004, p. 5)

“Autonomia é a condicao de dominio do
ambiente fisico e social, preservando ao maximo
a privacidade e a dignidade da pessoa que a
exerce. Ter maior ou menor grau de autonomia
significa que a pessoa com deficiéncia tem
maior ou menor controle nos varios ambiente
fisicos e sociais que ela queira e/ou necessite
freqUentar para atingir seus objetivos. Dai 0s
conceitos de ‘autonomia fisica’ e ‘autonomia
social’” (SASSAKI, 2006, p. 35)

N&o encontramos definicbes dessas expressdes
nos documentos de dominio publico analisados.

N&o encontramos defini¢cGes dessa expressdo
nos documentos de dominio publico analisados.

Com a producdo desse glossario e, também, dos outros quadros, buscamos

mapear 0s documentos de nossa andlise. E, com isso, identificar a multiplicidade de sentidos e

repertorios interpretativos relacionados a vida independente™. Além desse material, como ja

1> Os dados obtidos por meio dessa identificacdo foram apresentados no capitulo 3.
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dissemos na apresentacdo deste capitulo, também analisamos dois grupos focais realizados
com alguns membros do MVI. Os procedimentos desta segunda etapa estdo apresentados no

topico a sequir (2.2).

1.2 Procedimentos metodologicos de coleta, tratamento e analise dos grupos focais

Antes de apresentarmos os procedimentos adotados para a realizagdo e
andlise dos grupos focais, cabe justificar nossa opcdo por essa ferramenta metodoldgica.
Como os grupos focais sdo bastante dialdgicos, eles constituem um importante instrumento
para a compreensdo do processo de construgdo dos sentidos de vida independente. Segundo

Carlini-Cotrin (1996), os grupos focais

[...] tem como uma de suas maiores riquezas se basear na tendéncia humana

de formar opinides e atitudes na interacdo com outros individuos. Ele
contrasta, nesse sentido, com dados colhidos em questionarios fechados ou
entrevistas individuais, onde o individuo é convocado a emitir opiniGes
sobre assuntos que talvez ele nunca tenha pensado a respeito anteriormente.
As pessoas em geral precisam ouvir as opinides dos outros antes de formar
as suas proprias. E constantemente mudam de posicdo (ou fundamentam
melhor sua posicdo inicial) quando expostas a discussbes de grupo. E
exatamente esse processo que o grupo focal tenta captar (CARLINI-
COTRIN, 1996, p. 3).

Em outras palavras, para a autora, os grupos focais permitem que o
pesquisador identifigue ndo somente os sentidos que os participantes atribuem ao assunto
estudado, mas também o processo de construcao desses sentidos. Além disso, em comparacao
com outras técnicas de coleta de dados, os grupos focais permitem um caldo discursivo mais
abrangente, resultando numa maior mobilidade das interacdes verbais, tornando-as mais

proximas daquelas que ocorrem em situacdes cotidianas. 1sso se d& pois os grupos focais,
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geralmente, sdo menos atravessados por relacdes assimétricas de poder que outras técnicas,
como por exemplo, as entrevistas individuais. Afinal, quando o pesquisador assume a posi¢ao
de moderador de um grupo, ele deixa de constituir a referéncia central para as manifestacoes
dos participantes. E essa maior horizontalidade das relagfes possibilita uma maior

dialogicidade no processo de producéo de sentidos®.

Uma outra vantagem dos grupos focais é que, segundo Kitzinger (1994),
quando eles sdo realizados com grupos pré-estabelecidos, a familiaridade entre 0s(as)
participantes permite que eles ajam de forma mais “natural”, ja que discutem o tema proposto
pelo moderador com as mesmas pessoas com as quais eles provavelmente o discutiriam fora
do contexto de pesquisa’’. Além disso, de acordo com a autora, 0 fato de os(as) participantes
ja se conhecerem permite que eles relacionem suas falas com fatos que acontecem no seu dia-

a-dia, apontando as contradi¢des entre os discursos e a¢des de seus pares.

Partindo dessa concepgdo de grupo focal, optamos por realizar duas
discussdes grupais com militantes de um Centro de Vida Independente paulista, 0 CVI-Araci
Nallin (CVI-AN). A escolha por esse CVI foi ensejada por duas razdes: a primeira, sua
importancia no cenario nacional da luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia; a segunda,
a facilidade de agendamento dos grupos, ja que tanto a pesquisadora quanto os militantes do

CVI-AN residem na mesma cidade (Séo Paulo).

18 Entretanto, para que essa dialogicidade seja mantida é preciso tomar alguns cuidados: o moderador n&o deve
convidar para 0 mesmo grupo pessoas que estdo em posic¢des hierarquicas distintas (como por exemplo, o chefe
de uma empresa e seus empregados); ele deve garantir um ambiente relaxado, no qual todos os participantes
possam expressar-se livremente; e ndo deve optar pelos grupos focais quando o tema da discusséo for assuntos
de ambito pessoal ou de férum intimo (como sexualidade, religido ou problemas familiares) (KRUEGER, 1988).
Caso esses cuidados ndo seja tomados, corre-se 0 risco de converter 0 grupo num espaco de opressao simbdlica,
impedindo, assim, que negociacdes de posicionamentos ocorram e que novos sentidos sejam produzidos.

" E preciso ressaltar que, apesar da realizacdo de grupos focais com grupos pré-existentes possibilitar que os (as)
participantes ajam de forma mais natural, ndo podemos deixar de considerar que eles constituem situacGes
artificiais. Para Kitzinger (1994), ao invés de analisar as sessdes grupais sem problematiza-las, inferindo que
elas inevitavelmente refletem situa¢fes cotidianas, o grupo deve ser usado para encorajar as pessoas a Se
relacionarem, formular verbalmente suas idéias e articular as estruturas cognitivas que previamente estavam
desarticuladas.
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O primeiro grupo focal tinha como objetivo principal fornecer dados que
nos permitissem conhecer melhor a histéria e as bandeiras do movimento brasileiro de
pessoas com deficiéncia. O segundo, por sua vez, voltou-se para a discussdo acerca dos
principios de vida independente, seus principais conceitos e estratégias de luta. Os
procedimentos metodol6gicos utilizados para a realizacdo desses dois grupos constituem

nosso proximo objeto.

1.2.1 Selecgéo e producéo do corpus

Seguindo a ordem cronoldgica de realizacdo dos grupos focais,
comecaremos pela selecdo e producdo do corpus do primeiro encontro, para, em seguida,

apresentarmos a do segundo.

1.2.1.1 O primeiro grupo focal

Nosso primeiro contato com o0s participantes e o convite feito a eles para
participar da pesquisa contou com o auxilio de uma das militantes. Ela nos forneceu uma lista
contendo os nomes e telefones de todos os membros do CVI-AN. Ligamos para cada um
deles, falamos dos objetivos de nossa pesquisa, 0s convidamos a participar dela e solicitamos
que indicassem horérios e locais para a realizacdo dos grupos. Todas as pessoas
demonstraram estar dispostas a colaborar e a maioria afirmou preferir que a coleta de dados
fosse feita logo apds suas reunides mensais.

Agendamos o primeiro grupo focal (GF1) para o dia 30/09/06, na casa de

uma das militantes (Camila)'®. Seis pessoas compareceram, sendo todas mulheres com

18 Nome ficticio.
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deficiéncias fisicas (algumas “cadeirantes”, outras paralisadas cerebrais). Essa
homogeneidade do grupo ndo foi intencional, j& que convidamos militantes com e sem
deficiéncia de ambos 0s sexos.

Além dessas militantes, participaram do grupo uma acompanhante, a
pesquisadora (ou moderadora) e um moderador-auxiliar. Antes de iniciar a discusséo,
explicamos, mais uma vez, os objetivos da pesquisa. Explicitamos nosso compromisso ético e
solicitamos autorizagdo para gravar seus depoimentos. Em seguida, entregamos a cada uma
das participantes um “termo de consentimento informado” e pedimos para que o lessem e
assinassem. Esse termo garantia que suas vozes ndo seriam divulgadas nos meios de
comunicacdo, que as informacOes obtidas através do grupo focal seriam utilizadas somente
para fins da pesquisa, que seria mantida a confidencialidade de seus nomes, preservando suas
identidades e que, tanto a transcri¢do, quanto a analise dos dados estariam disponiveis para
consultas, sugestoes etc.

Apos todas terem assinado o termo de consentimento, mostramos uma
linha do tempo que haviamos desenhado em folhas de cartolina e explicamos que ela seria
preenchida conforme contassem suas historias. Dissemos que essa técnica buscava recuperar
experiéncias pessoais e grupais para construir coletivamente uma visdo histérica do processo
de participacdo das pessoas com deficiéncia nos movimentos sociais brasileiros. Em seguida,
demos inicio a discussao.

Seguindo as sugestdes de Carlini-Cotrim (1996), durante o grupo focal,
procuramos criar um ambiente relaxado e condutor de trocas de experiéncias e perspectivas,
no qual todas as participantes pudessem expressar suas opinides sem se sentirem obrigadas a
chegar a um consenso. A discussdo durou aproximadamente duas horas e meia, ela foi

gravada e, posteriormente, transcrita®.

19 Conforme haviamos acordado, todas as participantes receberam, via e-mail, uma cépia da transcricéo integral
do grupo focal.
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1.2.1.2 O segundo grupo focal

Os procedimentos de realizacdo do segundo grupo focal (GF2) foram
bastante parecidos com os do primeiro, com algumas pequenas diferencas. Primeiramente, 0
convite foi feito durante uma reunido mensal do CVI-AN, e ndo por telefone. Dessa vez, 0s
participantes decidiram marcar 0 grupo na casa de uma outra militante, duas horas e meia
antes da festa de aniversario de seu marido. Como todos os membros do CVI-AN estavam
convidados, eles decidiram “unir o Gtil ao agradavel”. Além disso, marcando nessa data, ndo
precisariam solicitar o ATENDE® mais uma vez durante o mesmo més. Entretanto, a
despeito de essa sequéncia de eventos ter facilitado a locomocdo de algumas pessoas que
dependem desse servi¢o, em alguns momentos, ela contribuiu para a disperséo da discusséo.
No final do grupo, por exemplo, chegaram os sanduiches que os anfitrides haviam
encomendado. A reagdo dos participantes ao ver os lanches sobre a mesa foi compreendida
por n6s (moderadores) como um sinal de que a discussao deveria logo chegar ao fim.

Uma outra diferenca em relacdo ao primeiro grupo refere-se ao contrato
inicial. Desta vez, optamos por perguntar aos participantes se eles gostariam ou ndo que a
confidencialidade de suas identidades fosse mantida. Todos eles afirmaram preferir que seus
nomes aparecessem nesta dissertagéo, entretanto, solicitaram o sigilo de seus sobrenomes.

Como essa discussdo foi mais “focada” em um tema especifico (vida
independente), elaboramos um pequeno roteiro composto de quatro questdes abertas (O que €
vida independente?; Como a nocdo de vida independente € experenciada no cotidiano?; A
sociedade, da forma que estd organizada hoje, oferece condigBes para que pessoas com
deficiéncia vivam de forma independente?; Quais as estratégias de luta eleitas pelo

movimento para garantir o direito a vida independente?). Nossa intencdo ao elaborar esse

20 Transporte oferecido pela Prefeitura de S&o Paulo a pessoas com deficiéncia fisica.
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roteiro ndo foi, de forma alguma, “fechar” a discussdo, mas apenas garantir que as perguntas
propostas em nosso problema de pesquisa fossem abordadas.

As mesmas pessoas que participaram do primeiro grupo participaram do
segundo (exceto Llcia e a acompanhante de Marcia)?*. Entretanto, esse Gltimo contou ainda
com a colaboracdo de mais duas pessoas: a atual presidente do CVI-AN e seu marido (Unico
participante do sexo masculino e que ndo possui deficiéncia).

Assim como no GF1, a discussdo realizada durante o GF2 foi gravada e
transcrita, sendo que cada participante recebeu uma coOpia da transcricdo integral. Apds

finalizada essa etapa, demos inicio ao tratamento e analise dos dados.

1.2.2 Tratamento e analise do corpus

Como os objetivos e, consequentemente, os resultados dos dois grupos
focais foram bastante diferentes, optamos por utilizar procedimentos de analise distintos. O
primeiro grupo visava a somente contextualizar o0 movimento e nos inserir no campo-tema?®
qgue haviamos escolhido estudar. Sendo assim, fizemos uma analise mais ampla desse
material, ndo nos preocupando em construir mapas de associacdo de idéias ou analisar
detalhadamente os repertorios utilizados pelos participantes.

Seguindo a sugestdo de M. J. Spink e Lima (1999, p. 106), iniciamos a

analise do GF1 através de uma “[...] imersdo no conjunto de informacdes coletadas,

21 Ao nos referirmos as participantes do primeiro grupo focal, utilizamos nomes ficticios, j& que na ocasi&o em
que o grupo foi realizado, ndo perguntamos se elas queriam que suas identidades fossem reveladas. Além disso,
0 termo de compromisso assinado por nds garantia que suas identidades seriam mantidas em sigilo. Entretanto,
no segundo grupo, todos os participantes afirmaram desejar que seus nomes aparecessem na dissertacao
(pediram sigilo somente em relagdo aos sobrenomes). Por essa razdo, em alguns momentos desse capitulo
utilizamos nomes ficticios (GF1) em outros, 0s nomes verdadeiros dos participantes (GF2).

22 O termo “campo-tema” foi inicialmente empregado por P. Spink (2003) para se referir ao complexo “redes de
causalidade intersubjetiva que se interconectam em vozes, lugares e momentos diferentes, que ndo séo
necessariamente conhecidos uns dos outros. N&o se trata de uma arena gentil onde cada um fala por vez; ao
contrario, € um tumulto conflituoso de argumentos parciais, de artefatos e materialidades” (p. 36).
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procurando deixar aflorar os sentidos, sem encapsular os dados em categorias, classificaces
ou tematizacGes definidas a priori”. Assim, lemos e relemos sua transcri¢cdo diversas vezes,
tentando apreender de forma mais geral aquilo que as militantes do CVI-AN nos haviam dito.

Finalizadas essas leituras iniciais, identificamos as principais tematicas
discutidas durante o grupo. Em seguida, grifamos com cores diferentes os trechos da
transcricdo referentes a cada uma dessas tematicas. No final dessa atividade, percebemos que
cinco cores eram predominantes: as que representavam a histéria do movimento (eventos
importantes, primeiros grupos etc.), as histérias pessoais (motivacdes e mudancas geradas
pela militancia, relacbes familiares etc.), as estratégias de luta e resisténcia, as reivindicaces
e as barreiras arquitetbnicas e atitudinais enfrentadas por pessoas com deficiéncia
(preconceito, paternalismo, generalizagdo de incapacidades etc.). Por meio dessa técnica,
pudemos visualizar mais claramente cada uma das tematicas e, ao mesmo tempo, analisa-las
dentro de seu contexto de utilizagao.

O GF2, por sua vez, foi analisado de forma mais sistematica, ja que nele
foram discutidas diretamente as questbes propostas pelo nosso problema de pesquisa.
Iniciamos a andlise desse grupo da mesma forma que fizemos com o GF1, lendo e relendo a
transcricdo, evitando que categorias, tematizagdes ou classificacdes aprioristicas fossem
impositivas e limitassem nosso processo de andlise. Segundo M. J. Spink e Lima (1999), esse

cuidado € importante pois,

H& um confronto possivel entre sentidos construidos no processo de pesquisa e interpretacdo e aqueles
decorrentes da familiarizacdo prévia com nosso campo de estudo (nossa revisao bibliografica) e de
nossas teorias de base. E desse confronto inicial que emergem nossas categorias de analise. (p. 106)

Possibilitado esse confronto, identificamos quatro teméticas para orientar

nossa analise sobre producdo de sentidos de vida independente: como nomeiam, como
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descrevem, como explicam/vivenciam e como reivindicam?. Em seguida, demos inicio &
elaboracdo de “mapas de associacdo de idéias”, ou seja, de quadros que nos permitiriam
visualizar o texto de forma “a dar subsidios ao processo de interpretacdo e facilitar a
comunicacdo dos passos subjacentes ao processo interpretativo” (SPINK; LIMA, 1999, p.
107). Por meio desses quadros, pudemos ndo sO analisar o conteldo das discussfes dos
grupos focais, mas, também, entender os usos que sdo feitos desses conteudos.

Para construir esses mapas, organizamos os contetdos das transcrigdes a
partir das categorias definidas, preservando a sequéncia das falas para ndo descontextualiza-
las e, a0 mesmo tempo, permitir a identificacdo dos processos de interanimacdo dialdgica.
Sendo assim, o texto da transcricdo ndo foi alterado, ele foi somente deslocado para as
colunas que representavam as quatro categorias previamente definidas. O quadro 4

exemplifica 0 mapa do GF2.

2 A escolha dessas tematicas foi baseada em um estudo realizado por Pinheiro (1999) sobre os sentidos
atribuidos ao sofrimento psiquico.



COMO NOMEIA*

Mariana: Bom, gente, nossa
conversa hoje é sobre o
conceito de vida
independente, como é a vida
independente na prética...
conforme eu havia
comentado com vocés na
altima vez que a gente se
encontrou. Entdo eu queria
que vocés falassem um
pouquinho sobre o que é vida
independente. O que vocés
chamam de vida
independente?
Flavia: Olha, eu acho que sdo
duas coisas. Uma é uma
filosofia, uma teoria de vida
independente,

Quadro 4 - Vida Independente
Trecho do Grupo focal realizado com membros do CVI- Araci Nallin em 01/04/07 (p. 1-7)

COMO DESCREVE

COMO EXPLICA/COMO VIVENCIAZ®
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COMO REINVINDICA |

que € essa feita como historia e tal... € essa
que ta na internet. Mas o mais importante
de tudo é vocé realmente viver a vida
independente..

Entdo, aquelas pequenas coisas que alguém diz, que vocé apreende e
comeca a colocar na sua vida, torna sua vida mais independente.

Agora, vocé ndo pode
confundir independéncia
com autonomia.

Eu posso estar tentando melhorar minha
autonomia, mas isso ndo quer dizer que eu
ndo seja independente.

Mariana: Qual a diferenca

24 Grifos nossos.

% As categorias “como explica” e “como vivencia” foram colocadas na mesma coluna pois na maioria das vezes em que os participantes explicaram os repertérios que d&o
sentido a vida independente, eles o fizeram a partir de exemplos de situacdes em que esses repertorios sdo vivenciados na pratica.
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entre autonomia e
independéncia?
Flavia: A independéncia

é vocé escolher seus prdprios caminhos, o
gue vocé quer e 0 que vocé ndo quer.

Entdo, na pratica é assim: eu agora quero tomar guarand, entdo eu vou
I4 e tomo guarand. Eu ndo quero guarand, eu quero coco-cola. Eu to
escolhendo. Pode ser que a coca-cola me dé a maior dor de estomago.
Problema é meu, sou eu que vou tomar remédio depois.

Entdo eu tenho autonomia,
ndo tenho autonomia, mas eu
tenho independéncia.

Entdo eu escolho... Eu digo assim: “hoje eu quero almogar fora, eu
ndo vou cozinhar”. E o Eduardo fala: “nds ndo vamos”. Entdo a gente
entra em um conflito normal, até chegar a um consenso. A gente
resolve que vai pedir um MacDonald’s.

Entdo, isso é independéncia.

N3o adianta vocé fazer o que vocé quer. E o
que vocé quer desde um contexto social,
né? E todo contexto social requer uma
negociagdo. E todo contexto social requer
negociacdo. Por que sdo relacOes
interpessoais.

Entdo ndo é... assim... Tem gente que acha que esse pessoal da vida
independente sdo todos anarquistas, s6 faz o que quer. Nao é isso.?
Entdo.... O que a gente faz é algo que todo mundo deveria fazer

Tem pessoas que ndo tem
deficiéncia, tem total
autonomia e ndo tem
independéncia, né

A gente ndo tem total
autonomia, mas a gente

busca nossa
independéncia, mas
sempre em interacéo,

sempre do contexto social
onde a gente vive.

Mariana: Flavia, vocé falou,
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em um momento, que ha uma
diferenca entre o conceito de
vida independente e a vida
independente na prética.
Flavia: sim

Mariana: isso que vocé estd
falando, as diferengas entre
independéncia e autonomia,
entra na filosofia ou na...

Flavia: Nao, isso entra nos dois. O que eu
chamo de a diferenca é o seguinte: os textos
que vocé vai achar sobre vida independente
falam de uma situagdo extremada, que foi
uma situacdo criada, para exatamente se
criar o movimento, né? Entdo.. A gente
busca... Quando eu falo que a teoria é
diferente, € assim... a gente ndo vive como
foi aquele momento...

Eduardo: do Ed Roberts...

Flavia: a gente hoje ndo precisa criar um
fato, é diferente.

Por que tudo que vocé precisa comecar, vocé precisa criar um fato,
uma revolugdo, dormir em uma praga, ndo sei o qué... Nem tem
cabimento, hoje a gente quer ter condigdes de pagar um aluguel, viver
bem, ou pagar uma casa propria.... Né? A gente ndo ta mais naquela
época. Né? Mas a gente sempre relembrar é bom, né? Que aquilo
aconteceu...

Isaura: Que naquela época era o que tinha quer ser feito.

Flavia: E, por que se ndo, ndo ia ter o acontecimento.

Marisa: 7?7?77

Lia: Eu acho que,
basicamente, o que a Flavia
colocou... Pra simplificar
esses conceitos pra
vocé...Autonomia

€ vocé fazer por si mesmo as atividades, por
exemplo, sei la... escovar os dentes, trocar
de roupa, se alimentar... as atividades que
vocé... limpar uma casa, cozinhar... e ter aut
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Na primeira coluna, colocamos os trechos da transcricdo nos quais foram
utilizados repertorios relacionados a nocdo de vida independente (tais como autonomia,
independéncia, barreiras fisicas e atitudinais, preconceito, entre outros). Na segunda,
colocamos as falas que descreviam ou que definiam esses termos. J& a terceira coluna foi
preenchida com os trechos referentes as explicacBes desses conceitos — além de dar
explicacBes “tedricas”, 0s participantes explicaram os repertérios que dao sentido a vida
independente a partir de exemplos de situacfes em que esses repertdrios sao vivenciados na
pratica. A quarta coluna, por sua vez, foi dedicada aos relatos sobre as estratégias que 0s
participantes empregaram para obter uma vida mais independente.

A partir desse mapa e da transcricdo do GF1, demos inicio as nossas
analises. Buscamos, nesses materiais, identificar os repertérios disponiveis para dar sentido a
vida independente, bem como as possibilidades de acdo dos sentidos assim produzidos. Antes
de apresentar nossos resultados, achamos necessario fazer uma breve contextualizagdo socio-
historica desse material, afinal nenhuma forma simbolica subsiste por si s6, elas sdo sempre
caracterizadas por condicgdes especificas de producdo, transmissdo e recep¢do (THOMPSON,

2002).
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CAPITULO 2

A HISTORIA, AS ACOES E A “FILOSOFIA” DO MOVIMENTO DE VIDA

INDEPENDENTE

Neste capitulo, objetivamos apresentar a histéria e 0s pressupostos
fundamentais do Movimento de Vida Independente (MVI). Entretanto, para falar da histéria
MVI no Brasil, foi preciso, primeiramente, situa-la dentro do contexto geral de militancia de
pessoas com deficiéncia. Desta forma, iniciamos o capitulo apresentando uma breve historia
dos movimentos brasileiros pelos direitos das pessoas com deficiéncia (topico 2.1), para, em
seguida, no tépico 2.2, discutirmos a historia do MVI no pais, apresentando suas principais
bandeiras e conquistas, bem como apontando suas similitudes e suas diferencas em relacédo
aos outros grupos reivindicativos. No topico 2.3, argumentamos que o MVI constitui uma

inversdo da l6gica normativa que coloca pessoas com deficiéncia na condicéo de desviantes.

2.1 Os movimentos sociais de pessoas com deficiéncia e sua historia

Os movimentos sociais de pessoas com deficiéncia tém assumido um papel
cada vez mais importante na luta pela melhoria da qualidade de vida desse segmento da
populacdo. Suas principais reivindicacdes sdo relacionadas a educacao, ao trabalho, a saude e
aos servigcos que implicam maior participacdo dessas pessoas em todos os momentos do
convivio social (NEVES, 2000).

A despeito de suas varias conquistas, a histdria desses grupos

reivindicatorios é bastante recente. Foi somente a partir do final da década de 1970 que



38

pessoas com deficiéncia comegaram a reivindicar seus direitos de forma mais organizada.
Essa mobilizacdo ndo aconteceu de forma isolada, uma vez que nesse mesmo periodo
eclodiram diversos outros movimentos sociais em prol dos direitos humanos. Segundo
Vicentin (2007), alguns desses movimentos reivindicavam o direito a diferenga em relagdo
aos padrdes hegemonicos de normalidade. Com isso, problematizavam o principio da
universalidade do humano (como esséncia ou natureza) e a no¢do de individuo como eixo
organizador de direitos, dando lugar ao debate acerca da multiplicidade de configuragcfes do
humano e dos seus processos de subjetivagcdo. Ampliavam, assim, o campo da cidadania, que
passou a incluir as lutas contra as formas de sujeicdo, contra a submissao da identidade®.

De acordo com Foucault (1995), ao questionar a no¢do de individuo, esses
movimentos afirmavam o direito de ser diferente enfatizando tudo que torna os individuos
verdadeiramente individuais. Entretanto, por outro lado, atacavam “tudo aquilo que separa o
individuo, que quebra sua relacdo com os outros, fragmenta a vida comunitaria, forca o
individuo a se voltar para si mesmo e o liga a sua prépria identidade de um modo coercitivo”
(p. 234, 235).

Além disso, esses movimentos questionavam a maneira pela qual o saber
cientifico estabelecia e sustentava relagGes de poder, recusavam as “[...] abstracdes, do estado
de violéncia econémico e ideoldgico, que ignora quem somos individualmente e, [recusavam]
uma investigacdo cientifica ou administrativa que determina quem somos” (p. 235). Em
outras palavras, esses movimentos atacavam uma determinada forma de poder — o “governo
da individualizagdo” - que ao categorizar o individuo e marca-lo com sua propria
individualidade, acabavam transformando-o em sujeito, ou seja, acabavam subjugando-os,

tornando-os sujeitos a outros individuos ou a sua propria identidade .

% Foucault (1995) distingue trés tipos de lutas: contra as formas de dominacdo (étnica, social, religiosa), contra
as formas de exploracdo que separam os individuos daquilo que produzem e as lutas relativas a “quem somos
no6s” que questiona 0s mecanismos de sujeicdo mediante a categorizacdo, a individualizacdo, a identificacdo e a
imposicdo de uma verdade. Os mecanismos de sujeicdo ndo podem ser estudados fora de sua relacdo com a
exploragdo e a dominacéo, mas guardam uma especificidade, ndo sendo apenas o terminal final das outras lutas.



39

Dentre esses movimentos sociais que surgiram para lutar pelo direito a
diferenga, ou contra a sujeicdo, estdo alguns dos grupos reivindicatorios dos direitos das
pessoas com deficiéncia. No mesmo periodo em que esses grupos foram criados, surgiram, no
Brasil, varios outros movimentos sociais, sendo muitos deles com objetivos semelhantes. De

acordo com Peruzzo (1998),

no final da década de 70, setores das classes subalternas, que durante 21
anos de ditadura (1964-1985) se viram afastados do acesso pleno a
cidadania, comecaram a denunciar, a resistir, a organizar-se em torno da
reivindicacdo de seus direitos [...] constituindo-se no Brasil inteiro, nos
Gltimos anos daquela década e nos anos 80, milhares de movimentos sociais
populares e sindicais (p. 30).

Para a autora, os principais fatores que contribuiram para o surgimento desses grupos
reivindicativos sdo: a espoliacdo concreta das classes subalternas; a percepgéo da necessidade
de agdo coletiva para interferir nos processos decisorios de empresas privadas e do poder
publico; a compreensdo emergente da populacdo quanto as suas privacdes e a precariedade de
sua existéncia; o momento politico global, relativamente mais aberto; e, por fim, o apoio da
sociedade civil, principalmente de alguns setores da Igreja Catolica e de outras organizacfes
atentas aos direitos humanos.

Vasconcelos (2003) analisou varios desses novos movimentos®’, e concluiu
que, a despeito de eles lutarem por causas diferentes, se assemelhavam em alguns pontos: a)
base social heterogénea — recrutavam membros de classes e grupos sociais distintos; b)
dindmica de organizagdo predominantemente horizontal — possuiam forte sustentacdo nos
grupos de base e, muitas vezes, combinavam ajuda e suporte muatuos, atividades do dia-a-dia,
defesa de direitos, mobiliza¢cGes e campanhas massivas; c) objetivos e fins heterogéneos —

propunham diferentes perfis na construcdo de suas identidades politicas e sociais.

%" Nessa obra, 0 autor refere-se no somente a movimentos brasileiros, mas também aos anglo-saxdes. Ele afirma
gue, apesar de esses grupos reivindicativos possuirem singularidades, eles apresentam varias caracteristicas
comuns. Por essa razdo, consideramos pertinente utilizar suas analises, mesmo que elas ndo sejam restritas ao
contexto brasileiro.
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Focalizavam questdes culturais e simbolicas e, ao mesmo tempo, ndo negavam o contexto
socio-histérico mais amplo em que suas questdes especificas estavam inseridas; d) processo
heterogéneo de construcdo de suas teorias, epistemologias e paradigmas de conhecimento —
freqlientemente elegiam como temaéticas relevantes a complexidade e a interdisciplinaridade
dos movimentos (cada questdo especifica levantada pelos militantes implicava diferentes
esquadrinhamentos de diversos campos do conhecimento cientifico e aplicado); ) complexa
dindmica de ativismo, voluntarismo e coalizdo — possuiam periodos de intensa mobilizacéo e
conquistas combinados com periodos de desmobilizacdo; e f) tendéncia a politizacdo da
qualidade de vida diaria - refaziam “[...] as fronteiras convencionais entre esfera privada,
subjetividade, e a esfera publica e social, em favor da experimentacdo de novas identidades e
sentidos, paralelamente com uma forte énfase na autonomia, difuséo horizontal no tecido
social, participacdo, democratizacéo e empowerment”? (p. 101).

Foi nesse contexto politico que surgiram no Brasil os movimentos pelos
direitos das pessoas com deficiéncia. Além do momento histdrico, diversos autores (NEVES,
2000; SILVA, 0.M., 1987; SASSAKI, 2003, 2006; SILVA, 1., 2002; NASCIMENTO, 2000)
apontam outro fator que contribuiu significantemente para essa mobilizacdo: a proclamacéo
do Ano Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD) - movimento internacional, iniciado
pela Organizacdo das Nac6es Unidas (ONU), que instituiu 0 ano de 1981 como um periodo de
fortalecimento das lutas pela concretizagdo dos direitos e pela “participacdo plena em

igualdade de condicdes” de pessoas com deficiéncia®.

%8 por empowerment, 0 autor compreende 0 “aumento de poder e autonomia pessoal e coletiva de individuos e
grupos sociais nas relacdes interpessoais e institucionais, principalmente daqueles submetidos a relacBes de
opressdo, dominacdo e discriminagéo social” (p. 20).

2% 580 pressupostos do Ano Internacional das Pessoas Deficientes que as pessoas portadoras de deficiéncia tém
0 mesmo direito que qualquer cidaddo ao beneficio de servigos prestados pelo Estado e pela sociedade em geral
aos seus membros. Elas devem ser consideradas como cidaddos comuns com problemas especiais e é exatamente
isso que elas desejam. Elas ndo podem e ndo querem ser consideradas como categoria especial de pessoas com
necessidades diferentes do restante da populagdo.” (Relatério da Comissdo Estadual de Apoio e Estimulo ao
Desenvolvimento do Ano Internacional das Pessoas Deficientes, 1981).
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Segundo O. Silva (1987), a partir dessa iniciativa da ONU, pequenos
grupos de pessoas, com e sem deficiéncia, de diversas regides do pais, comegaram a se reunir
para preparar o AIPD. Em suas reunides, discutiam as proposicdes das Nacdes Unidas e
buscavam elaborar novas propostas para a aplicacéo local das diretrizes internacionais.

De acordo com Sassaki (2003), esses grupos eclodiram concomitantemente
em diferentes cidades e regiGes do pais, sem que houvesse uma mobilizacdo em nivel
nacional. A partir do momento em que a comunicagdo entre os militantes de diferentes
localidades comecgou a acontecer, passaram a ser organizados encontros periédicos em ambito
local, regional e nacional, objetivando possibilitar maior troca de idéias e tomada de decisao.

Um dos primeiros eventos desse tipo aconteceu, segundo I. Silva (2002),
em Brasilia durante o ano de 1980. Chamado de | Encontro Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, ele teve a participacdo de aproximadamente mil representantes de pessoas com as
mais diversas patologias, provenientes de todas as regies do pais. Durante esse encontro, foi
criada a Coalizdo Nacional - a primeira entidade representativa que englobava todas as
deficiéncias e que definiria as linhas politicas gerais a serem adotadas durante o AIPD. A
Coalizdo Nacional tinha como caracteristica principal a representatividade das préprias
pessoas com deficiéncia e ndo mais de especialistas ou familiares. Isso “significava o
requerimento do direito de falar por si e buscar o sonho de serem iguais dentro de suas
desigualdades” (SILVA, 1., 2002, p. 36). Ao falar do documento criado pela Coalizdo

Nacional para definir a linha politica do AIPD, o autor afirma que

ndo podemos deixar de identificar o teor desse documento pela sua postura
reivindicativa de direitos e, mesmo depois de mais de 20 anos, ele ainda
permanece atual nas bandeiras de lutas das pessoas portadoras de
deficiéncia. E forte e marcante a linha de pensamento dos lideres, naquele
momento representado pelos ativistas reunidos em Brasilia, para pensar e
escrever por eles mesmos as suas reivindicaces e tracar as diretrizes de luta
das entidades representadas no Encontro Nacional (p. 36).
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Este documento apresentava diversas propostas, resumidas pelo autor em
quatro tdpicos: 1) trabalho/beneficios; 2) transportes/acessos; 3) assisténcia médico-
hospitalar/reabilitacdo e aparelhos de reabilitacdo e 4) legislacdo. Ou seja, em linhas gerais, as

propostas do documento eram:

1- Que toda organizacdo que trate de deficientes fisicos assuma essa
atividade de forma abrangente, ou seja, 0s cuidados médicos, psicolégicos,
readaptacdo ou treinamento profissional e incorporacdo a atividade
produtiva.

2- Que seja respeitada a legislacdo de integracdo do deficiente no sistema
produtivo e que sejam adaptadas as condi¢fes de trabalho as condicGes da
deficiéncia.

3- Que ndo seja cortado o pagamento de aposentadoria por invalidez ao
incapacitado se o mesmo for declarado apto para alguma atividade
produtiva e exercé-la.

4- Que sejam identificados por patologias 0s cargos que permitam pessoas
deficientes no exercicio de uma atividade produtiva e que sejam criadas
prioridades na ocupacéo das vagas existentes.

5- Que sejam criadas condicGes adequadas de transporte para pessoas
deficientes. (Documento aprovado pelas 39 entidades de pessoas deficientes
credenciadas no | Encontro nacional de entidades de pessoas deficientes
realizado em Brasilia — DF de 22 a 25 de Outubro de 1980 apud SILVA, 1.,
2002, p. 34).

No mesmo periodo em que foi criada a Coalizdo Nacional, surgiu, em Séo
Paulo, um grupo conhecido como “Grupo de Apoio e Estimulo ao Ano Internacional das
Pessoas Deficientes”. Logo em sua primeira reunido, os participantes desse grupo elaboraram
um oficio enderecado ao Presidente da Republica solicitando que ele desse ao Ano
Internacional o nome correto (até entdo, traducBes inaceitaveis estavam sendo feitas, como
“Ano Internacional do Incapacitado”, “Ano Internacional do Excepcional” etc.). Esse oficio,
juntamente com outras manifestagcdes provenientes de outros locais e com iniciativas distintas,
teve resultado bastante positivo. Em 16 de junho de 1980, o Presidente da Republica assinou
decreto criando a Comissdo Nacional do Ano Internacional das Pessoas Deficientes,

vinculando-a ao Ministério da Educacdo e da Cultura. Apesar de as manifestacGes e propostas
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dos militantes® n3o terem sido completamente adotadas pelo governo, elas serviram para
garantir que na Comissédo Nacional houvesse representantes das entidades de pessoas com
deficiéncia (SILVA, O. 1987).

Segundo o autor, essa comissdo inseriu em seu relatério varias propostas de
acdo, a curto, médio e longo prazo. A primeira dessas proposi¢cdes era dirigida ao Governo
Estadual e a todos os Governos Municipais do Estado, indicando alguns pontos basicos para o
estabelecimento de uma politica de acdo para a década de 1980. Em linhas gerais, essa

proposta sugeria a criagédo de

[...] medidas quanto a prevencdo de males incapacitantes e a reducdo das
consequiéncias das deficiéncias ja instaladas; sistemas municipais simples
para a detec¢do precoce das deficiéncias, com o propdsito de atender, tratar
e reabilitar, levantando dados e adequando programas de acfes futuras;
acesso de pessoas deficientes de todas as idades a educacdo e a
profissionalizacdo; pesquisas das mais variadas naturezas nessas areas;
revisdo de normas e padrBes de funcionamento de entidades de
atendimento; revisdo tanto do Codigo de Obras quanto daquele relacionado
a Normas Técnicas, e muitos outros pontos de relevancia (SILVA, O., 1987,
p. 337)

Copias desse relatorio foram entregues para todas as Comissoes

Estaduais e Territoriais, bem como para varias organizagdes internacionais (ONU,

Organizacdo Mundial de Saude, Organizacéo Internacional do Trabalho, UNESCO, UNICEF,

Reabilitation International, Conselho Mundial para 0 Bem-estar dos Cegos etc.), suscitando as
mais diversas reacoes (SILVA, O. 1987).

Durante o AIPD, aconteceu em Recife (PE) o Il Encontro Nacional de

Entidades de Pessoas Deficientes. Polarizado pela discussdo sobre as caracteristicas das

instituicGes voltadas para as pessoas com deficiéncia, ele teve como contribui¢éo principal o

estabelecimento da distingdo entre dois modelos de entidades: as entidades DE deficientes,

%0 Do Grupo de Apoio e Estimulo ao AIPD, da Coalizdo Nacional e de outros movimentos.
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criadas e administradas, em no minimo 2/3 de sua direcéo, por pessoas com deficiéncia, tendo
como objetivo principal a luta pelos direitos dessas pessoas, e as entidades PARA pessoas
com deficiéncia, prestadoras de servicos para esse segmento da populacdo (NASCIMENTO,
2001). Podemos dizer que esta foi uma separacdo bastante importante, pois, além de afirmar a
existéncia de um novo modelo de entidade, ela oficializou o direito de voz e de participagédo
das pessoas com deficiéncia. Com isso, familiares e profissionais de salde e educacgdo
deixaram de ser seus porta-vozes e, finalmente, o lema “Nada sobre nés sem nos”*
converteu-se numa pratica.

Nesse mesmo ano, foi realizado o | Congresso Brasileiro de Pessoas com
Deficiéncia, que contou com mais de 600 participantes e teve como objetivo politico langar
bases para “exercer pressdo, capaz de reivindicar mudancgas no sistema de atendimento aos
deficientes, nos programas de reabilitacdo e na luta contra as barreiras ambientais e sociais”
(SOUZA, apud SASSAKI, 2003).

Vérios autores (NEVES, 2000; SILVA, 0.1987; SILVA, 1., 2002,
NASCIMENTO, 2000; ALONSO, 2003, entre outros) consideram esse inicio da década de
1980 o periodo de maior entusiasmo e de atividade mais intensa da histéria do movimento.
Além de o AIPD ter estimulado a formacdo de varios grupos reivindicativos, ele ampliou e
dissipou o debate sobre a deficiéncia. Até mesmo a midia, que até entdo pouco se interessava
sobre essa temaética, passou a aborda-la com mais freqiiéncia. As pessoas com deficiéncia

comecaram a ser chamadas para dar palestras e entrevistas sobre seu cotidiano, suas

dificuldades, suas lutas, suas conquistas etc.

31 Grito dos militantes norte-americanos em manifestacdes em prol dos direitos civis das pessoas com
deficiéncia, que foi adotado como lema pelo movimento internacional (WERNER, 1998).
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Em 1982, em S&o Bernardo do Campo, foi criado o Dia Nacional de Luta
das Pessoas Deficientes (21 de setembro)®, que, desde entdo, é celebrado em diferentes
regides do pais, com manifestacbes de rua, palestras, encontros e divulgacdo nos meios de

comunicacgdo de massa. Segundo Pinto de Melo (apud SASSAKI, 2003), essa data constituiu

[...] uma das maiores contribuicbes do movimento de deficientes,
possibilitando manifestacdes publicas em nivel nacional. Em S&do Paulo,
desde 1982, tém-se realizado manifestaces publicas, inicialmente na Praca
da Sé e posteriormente na Av. Paulista e a Gltima na Estacdo do Metrd.
Deve-se registrar a memoravel manifestacdo de 1982 na Praca da Sé até o
Centro Cultural Vergueiro e que teve ampla repercussdo entre os portadores
de deficiéncia e na sociedade, tendo em vista a grande cobertura da
imprensa (p. 5).

Em 1983, foi realizada uma reunidao em Sdo Bernardo do Campo (SP), na
qual foi deliberada a dissolucdo da Coalizdo Nacional. Segundo Nascimento (2001), essa
separacao foi fruto de divergéncias e desconfiancas entre deficientes fisicos, auditivos e
visuais nos processos decisérios e de votacdo, “[...] que obrigavam uma votacdo nominal
devido as caracteristicas entre as diferentes deficiéncias” (p. 21)®. A fim de substituir a
Coalizéo, foi fundado, em dezembro de 1984, o Conselho Brasileiro de Entidades de Pessoas
Deficientes®’. Este conselho reunia quatro organizacdes recém criadas, cada uma
representando um tipo de deficiéncia: a FEBEC (Federacdo Brasileira de Entidades de
Cegos), a FENEIS, (Federacdo Nacional de Educacdo e Integracdo de Surdos), a ONEDEF
(Organizacdo Nacional de Entidades de Deficientes Fisicos) e 0 MORHAN (Movimento de

Reintegracdo dos Hansenianos). No ano seguinte, foi fundada a SBO (Sociedade Brasileira de

%2 H4 divergéncia entre os autores citados quanto ao ano e o local de criacdo do Dia Nacional de Luta da Pessoa
Portadora de Deficiéncia. Segundo Sassaki (2003), esta data foi instituida em 1982, em Sdo Bernardo do
Campo. J& para Nascimento (2001) isso ocorreu em Vitéria, durante o ano de 1983.

¥ A despeito de falar que houve divergéncias e desconfiancas entre os representantes das diferentes deficiéncias,
Nascimento (2001) ndo explicita quais foram os motivos para esse desentendimento.

% 0 Conselho Brasileiro atuou até 1986, ficando parado até o final da década de 1990, periodo em que foi criado
0 Forum Brasileiro de Deficiéncias e Patologias. Através desse forum, entidades DE e PARA pessoas com
deficiéncia participaram do Conselho Nacional de Saude, reivindicando melhorias nas condigdes de salde,
reabilitacio e a garantia de direitos ao atendimento no SUS (Sistema Unico de Satde) (NASCIMENTO, 2001).
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Ostomizados), que inicialmente atuava de forma isolada, mas logo passou a integrar o
movimento nacional. Em 1987, foram as pessoas com paralisia cerebral que fundaram sua
prépria associacdo, a APCB (Associacdo de Paralisados Cerebrais do Brasil), que, logo em
seguida, também se integrou a Coalizdo (NASCIMENTO, 2001)

Segundo o autor, durante a década de 1980, o0 movimento expandiu-se
internacionalmente: a ONEDEF passou a representar o pais junto ao Conselho Latino-
Americano do Disabled People’s International (DPI)*; as pessoas com deficiéncia visual
ligaram-se a Unido Mundial de Cegos (UMC) e a Unido Latino-Americana de Cegos
(ULAC), ja os surdos, por meio do FENEIS, filiaram-se & World Federation of Deaf *°. Todas
essas filiagbes permitiram melhorar a capacitagdo das liderancas brasileiras e ampliar a
atuacdo politica desses movimentos.

De acordo com |I. Silva (2002), a década de 1980 foi, também, marcada
pela criagio do CONADE (Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia), da CORDE (Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia) e das Coordenadorias e Conselhos Estaduais e Municipais. Ao CONADE coube
a funcdo de acompanhamento e avaliacdo da politica nacional de pessoas com deficiéncia e
das politicas setoriais de educacdo, assisténcia social, saude, trabalho, transporte, turismo,
cultura, lazer, desporto e politica urbana, relacionadas as pessoas com deficiéncia. Ja a
CORDE foi incumbida, entre outras iniciativas, de “[...] recolher sempre que possivel a
opinido das pessoas e entidades interessadas, bem como considerar a necessidade de efetivo
apoio aos entes particulares voltados para a integracdo social das pessoas portadoras de
deficiéncia” (lei 7.853/89, artigo 12, VIII, § Unico).

Os conselhos estaduais, municipais e as coordenadorias foram criados,

segundo Nascimento (2001), a partir de modelos diferentes de estrutura, embora se

% Organizagdo mundial que retine todas as areas de deficiéncias.
% Federacéo Mundial de Surdos.
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assemelhassem em relacdo aos seus propdsitos. As coordenadorias sdo 0Orgaos
governamentais, mais consultivos que executivos ou deliberativos, tém pouca participacao das
pessoas com deficiéncia em seu comando. J& os conselhos tém concepcdo de eleicdo
comunitaria, contando com a participacdo de entidades DE e PARA, bem como de
representantes do governo. Para Neves (2000), o trabalho dos conselhos deve ter sempre em
vista a defesa de direitos para garantir a participacéo efetiva das pessoas com deficiéncia,
sendo que, para isso, devem incorporar fungdes deliberativas, consultivas, normativas e
fiscalizadoras. Sua principal atribuicdo é “assessorar o poder publico na construgdo de
politicas publicas coerentes e que atendam as reais necessidades da populacdo representada
pelo conselho” (p. 77).

A despeito de essas importantes conquistas, para Nascimento (2001), o fato
historico que mais marcou a década de 1980 foi a promulgacao da nova Constituicdo Federal.
Chamada de “Constituicdo Cidada”, ela fortaleceu a idéia de um governo baseado em uma
democracia ndo apenas representativa, mas também participativa. Ou seja, além de participar
dos processos eleitorais para escolher seus representantes nas diversas esferas
governamentais, a populacéo teria o “[...]direito de participar ativamente do estabelecimento e
da defesa de metas e objetivos estabelecidos para a concretizacdo de suas aspiracdes”
(NEVES, 2000, p. 26).

Além de enfatizar a importancia da participacao politica da populacéo, e,
consequentemente, das pessoas com deficiéncia, a Constituicdo de 1988 determinou a
igualdade perante a lei de todos os cidadaos brasileiros, instituindo a criminalidade de atos ou
atitudes preconceituosas (SILVA, 1., 2002).

No periodo que antecedeu sua promulgacdo, 0 movimento se mobilizou
para discutir suas reivindicagdes, chegando a proposicdo de 14 pontos (anexo H), incluidos na

nova Carta via emenda popular, através da coleta de assinaturas. Segundo Berman-Bieler
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(1990), o trabalho dessas liderancas foi decisivo para a mudancga da postura da sociedade em
relacdo as pessoas com deficiéncia. Elas contribuiram para a elaboragdo de uma constituicao
na qual o paternalismo teria de dar lugar a equiparacdo de oportunidades e a tutela, por sua
vez, teria de ser substituida pela plena cidadania. 1. Silva (2002) complementa, dizendo que,

nessa nova constituicao,

a assisténcia social toma um novo rumo dando énfase a habilitacdo e
reabilitacdo, insercdo e reinser¢do no mercado de trabalho, garantia de cotas
de participacdo de trabalhadores com deficiéncia nas empresas, reserva de
percentual de vagas em concursos publicos em todos os niveis, garantia de
um salario minimo mensal a quem ndo pode se manter ou ter sua
manutencdo pela familia, Prevé a criacdo dos conselhos representativos das
pessoas com deficiéncia, ficando a critério dos estados e municipios a
criagdo dos conselhos locais. A forma e o carater desses conselhos e qual o
seu poder de agdo frente aos 6rgdos publicos, depende da representatividade
das pessoas com deficiéncia na sua composi¢cdo, em todas as localidades.
(SILVA, 1., 2002, p. 76).
Sendo assim, a Constituicdo de 1988 representou grande avanco na legislacéo referente as
pessoas com deficiéncia. Na area educacional, por exemplo, as escolas regulares foram
proibidas de recusar a matricula de alunos por motivo de deficiéncia; o Estado ficou
incumbido de qualificar educadores para trabalhar com esses alunos e o direito ao acesso a
educacdo obrigava as instituicdes de ensino a eliminar todos os obstaculos e barreiras

arquiteténicas (SILVA, 1. 2002).

Segundo o autor, a nova Constituicdo Federal serviu como diretriz para a
criacdo de varias outras leis referentes as pessoas com deficiéncia. A Lei da Acessibilidade®,
por exemplo, passou a estabelecer as formas de eliminacdo de barreiras arquitetdnicas. Ja a
Lei 7853/89, que recriou a CORDE®®, passou a dispor sobre a politica nacional de incluséo de
pessoas com deficiéncia, consolidando as normas de protecdo e dando outras providéncias.

Nascimento (2001) cita ainda uma outra lei, a de n° 8666/93, que passou a estimular a criacdo

37 Lei federal n°. 10.098 de 19 de dezembro de 2000.
% Segundo Nascimento (2001), a CORDE foi criada em nivel federal em 1987 e recriada pelo Congresso em
1989, através da Lei n° 7853.
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de convénios com oOrgdos da administracdo direta e indireta, a fim de gerar renda e empregos
para pessoas com deficiéncia e suas entidades.

De acordo com Alonso e colaboradores (2003), no mesmo ano em que foi
promulgada a nova Constituicdo Federal, foi criado o primeiro Centro de Vida Independente
(CVI) do pais. Sediado no Rio de Janeiro, esse CVI trouxe novos enfoques ao cenério
nacional da deficiéncia, levantou novas bandeiras, propds novas formas de organizagdo. No

topico seguinte, discutiremos seus pressupostos e sua histéria no Brasil.

2.2 O Movimento de Vida Independente

Ainda segundo Alonso e colaboradores (2003), o CVI-Rio foi criado por
um grupo de ativistas com deficiéncia, provenientes dos movimentos de base apresentados no
topico anterior. Seu principal objetivo era disseminar e estabelecer um novo modelo de
organizacgdo, adaptando a filosofia e os servigos dos Centros de Vida Independente do
“primeiro mundo” a realidade brasileira®.

Para os autores, a criacdo deste primeiro CVI se deu em um contexto de
militincia bem mais conveniente do que o existente durante a década de 1970, quando
surgiram os primeiros grupos reivindicativos dos direitos das pessoas com deficiéncia no pais.

Em 1988 a comunicagéo e o intercdmbio entre os diversos grupos reivindicativos eram mais

% A “filosofia” de Vida Independente foi trazida para o Brasil em 1988, entretanto ela ja existia em diversos
paises. Segundo Sassaki (2003), ela teve inicio em Berkeley, Califdrnia, quando, na década de 1960, um grupo
de estudantes, todos com deficiéncias severas, e liderados por Ed Roberts, comegou a reivindicar servigos que
propiciassem uma vida mais independente e mais autbnoma. De acordo com o site do CVI-Berkeley
(http:/lwww.cilberkeley.org/), em 1972, esses estudantes, juntamente com outras pessoas da comunidade que
compartilhavam de seus ideais, fundaram oficialmente o primeiro Centro de Vida Independente do mundo. Seus
pressupostos e metas eram: 1) a criacdo de servicos que efetivamente atendessem as necessidades das pessoas
com deficiéncia; 2) pessoas com deficiéncia sdo as mais indicadas para auxiliar seus pares; 3) as comunidades
mais fortes sdo aquelas que incluem todas as pessoas. A partir dessa “filosofia de vida”, os CVIs se tornaram
uma rede de suporte, que oferece as pessoas com deficiéncia o conhecimento e as ferramentas necessarias para
gue garantam seus direitos civis.


http://www.cilberkeley.org/
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eficazes do que na década anterior e seus lideres ja tinham adquirido certa experiéncia de
militancia, contribuindo, assim, para a consolidacdo do MVI no Brasil.

A ampla aceitagdo da “filosofia” de vida independente, bem como a grande
demanda por servigos voltados para pessoas com deficiéncia, fez com que logo fossem
criados outros CVIs no pais. Segundo o CVinforma (2004), existem hoje cerca de vinte e
quatro Centros de Vida Independente localizados em diferentes estados brasileiros, e um
Conselho Nacional, chamado CVI-Brasil. Suas atividades sdo sempre lideradas e dirigidas por
pessoas com deficiéncia, embora aqueles que ndo possuem deficiéncia também possam atuar
como colaboradores do movimento. Os CVIs séo organizagfes ndo governamentais, sem fins
lucrativos, que tém como objetivo principal promover uma vida independente, produtiva,
plena e de melhor qualidade para as pessoas com deficiéncia (CVI-MARINGA, s/pag.).

Os militantes que trouxeram os primeiros CVIs para o pais compartilhavam
dos mesmos principios que os outros grupos reivindicativos dos direitos das pessoas com
deficiéncia que descrevemos até aqui. Entretanto, enfatizavam a no¢édo de vida independente e
apresentavam estratégias de luta diferentes. Os militantes dos outros grupos reivindicativos
buscavam a incluséo, a equiparagdo de oportunidades e a conscientizacao social atraves de um
trabalho voluntario de ativismo politico. J& os do Movimento de Vida Independente, além de
reivindicarem direitos e promoverem conscientizacdo, ofereciam as pessoas com deficiéncia
servicos, diretos ou indiretos, que as auxiliavam a se tornar instrumentos de sua propria

emancipacdo social. Para os autores,

0s servigos de Vida Independente devem servir de fontes de informacéo,
inspiracdo, auto-estima e motivacdo para que o individuo com deficiéncia
desenvolva sua capacidade de tomar decisbes, de forma que tenha controle
sobre sua vida. Pois pouco representa 0s avangos politicos e sociais se a
pessoa ndo esta capacitada para desfruta-los” (ALONSO et al.,2003, p. 220,
traducdo nossa).
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Uma das principais caracteristicas desses servicos é o fato de seus usuarios
participarem do planejamento, da execucéo e da avaliacdo dos programas dos quais escolhem
participar. O usuario assume o papel de co-responsavel pelo servico, pois “vida independente
€ um processo que cada pessoa ajuda a moldar para as suas necessidades especificas e ndo um
produto para ser consumido indistintamente por todas as pessoas com deficiéncia”
(SASSAKI, 2004, p. 6).

De acordo com o manifesto assinado no Forum Espanhol de Vida
Independente (apud ALONSO et al, 2003), os principios fundamentais que embasam o0s
servigos e a “filosofia” de vida independente sdo: os direitos humanos e civis, a possibilidade
de exercer poder, a auto-ajuda, a autodeterminacéo, a responsabilidade sobre a propria vida e
acoes e o direito de assumir riscos. De acordo com esse manifesto, com o lema “nada sobre
nos sem nds”, esses militantes buscam ser reconhecidos como atores sociais, participar
ativamente da sociedade e assumir o controle de suas vidas. Acreditam que isso € possivel
somente através da conquista da autonomia pessoal e da vida independente. Ou seja, que iSO
é possivel somente quando as pessoas com deficiéncia passam a ser protagonistas de suas
vidas, passam a ser cidadés plenas, desinstitucionalizadas*’, que se ajudam mutuamente e que
confrontam o sistema social, sanitario e institucional que as colocam na condi¢do de

desviantes (ALONSO et al, 2003). Dessa forma, o conceito de vida independente supde

um processo de tomada de poder, de autonomia pessoal e de
conscientizacdo [...] Esse processo permite que pessoas com deficiéncia
consigam igualdade de oportunidades, conhecer e fazer valer seus direitos e
alcancar a plena participacdo em todos os aspectos de suas vidas (ALONSO
et al., 2003, p.42, traducdo nossa).

0 termo “desinstitucionalizadas” est4 sendo usado aqui no sentido de “n&o- internadas em instituicdes de
reabilitacdo ou hospitais”.
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A partir desses pressupostos, 0 Movimento de Vida Independente brasileiro
estabeleceu como prioridades de luta e servigo os seguintes temas: aconselhamento de pares;
fornecimento de informagdes sobre deficiéncia, recursos comunitarios etc.; defesa de direitos;
assisténcia habitacional (especialmente sobre acessibilidade arquitetdnica); provisdo de
transporte adaptado e de atendentes pessoais, organizacdo de grupos de apoio; oferta de
oportunidades de lazer e desenvolvimento pessoal; assisténcia profissional sobre alternativas
de emprego; educacdo/conscientizacdo/sensibilizacdo da sociedade a respeito das
necessidades e potencialidades das pessoas com deficiéncia e pesquisa de produtos de
tecnologia assistiva (SASSAKI, 2004).

Segundo Alonso e colaboradores (2003), diferentes militantes enfatizam
aspectos distintos da “filosofia” de vida independente. Entretanto, todos se baseiam em alguns
conceitos-chave: ideal, escolha, controle, igualdade e liberdade. Para Mason (apud ALONSO
et al., 2003), essa “filosofia de vida” € representada pela busca de um mundo ideal, no qual
pessoas com deficiéncia teriam as mesmas oportunidades que aquelas em perfeitas condig¢oes
fisicas e/ou mentais. Um mundo no qual pessoas com deficiéncia poderiam desempenhar seus
papéis sociais, aproveitando as oportunidades que a sociedade oferece e cumprindo com as
responsabilidades que ela requer.

Ja Evans (apud ALONSO et al., 2003) elege a busca pela liberdade como a
caracteristica principal dessa “filosofia”. Ele afirma que a esséncia da “vida independente” é a
liberdade de tomar decisdes sobre sua prépria vida e de participar plenamente de sua
comunidade. O Centro Nacional de Vida Independente do Reino Unido (apud ALONSO et
al., 2003), por sua vez, considera que essa esséncia é a capacidade de escolha, ou seja, € a
capacidade de uma pessoa viver da maneira que escolhe, com as pessoas que escolhe. Em
outras palavras, “vida independente”, para esses militantes britanicos, significa,

fundamentalmente, possuir a prerrogativa da elei¢cdo do seu colaborador bem como do tipo de
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colaboracéo a ser estabelecida. O que ndo se confunde, conseqgiientemente, com a dispensa de
ajuda nos seus afazeres diarios - reivindicar a tomada de controle de suas existéncias nao
significa negar suas limitacGes e sua necessidade de auxilio na superacdo de barreiras
ambientais e sociais.

Para Alonso e colaboradores (2003), essa discusséo acerca da “esséncia” da
“filosofia” de vida independente é irrelevante. A liberdade, a possibilidade de escolha e a
busca por um mundo ideal, no qual as possibilidades sdo equiparadas, sdo todos pressupostos
fundamentais desse ideario. Nesse sentido, vida independente é mais do que um propésito
individual. Implica trocas nas relagfes sociais. “Supde um enfoque tanto filoséfico quanto
pratico. Relne as pessoas com deficiéncia para trabalhar pelos direitos civis e humanos.
Implica igualdade de oportunidades para todas, assim como autodeterminacdo para elas
mesmas” (ALONSO et al, 2003, p. 56, tradugdo nossa). Sendo assim, vida independente ndo é
uma “filosofia” individualista, que ignora as pressdes econémicas e sociais relativas as
pessoas com deficiéncia. Ela enfoca barreiras experenciadas de forma individual, entretanto,
busca solugdes a partir da acdo coletiva, da mobilizacdo e da organizagdo politica de pessoas
com deficiéncia.

Sassaki (1995, 2003, 2006) parece compartilhar desta perspectiva proposta
por Alonso e colaboradores. Para ele, a “filosofia” de vida independente também ndo possui
uma esséncia e nem constitui um enfoque individualista da deficiéncia. Ao contrério, ela
compreende movimento, servigos, equipamentos, centros de vida independente, programas e
processos nos quais as figuras centrais sdo cidaddos com deficiéncia que se libertaram ou
estdo prestes a se libertar da autoridade institucional e familiar.

Uma outra caracteristica importante da “filosofia” de vida independente é
que ela nega o modelo médico da deficiéncia. De acordo com Sassaki (2006), este modelo

sustenta o paradigma da reabilitacdo e sugere que o problema das pessoas com deficiéncia
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estd nas proprias pessoas, ja que sao elas que possuem limitacdes. Por esta razéo, séo elas que
devem adaptar-se a sociedade. Sdo elas que devem submeter-se aos procedimentos médicos
de cura e de reabilitagdo para tornarem-se aptas a insercdo (ou reinsercdo) social. Para o

autor/militante,

O modelo médico da deficiéncia tem sido responsavel em parte, pela
resisténcia da sociedade em aceitar a necessidade de mudar suas estruturas e
atitudes para incluir em seu seio as pessoas com deficiéncia e/ou de outras
condicBes atipicas para que possam, ai sim, buscar o seu desenvolvimento
pessoal, social, educacional e profissional. E sabido que a sociedade sempre
foi, de um modo geral, levada a acreditar que, sendo a deficiéncia um
problema existente exclusivamente na pessoa com deficiéncia, bastaria
prover-lhe algum tipo de servico para soluciona-lo (SASSAKI, 2006, p. 29).

Desta forma, o0 modelo médico sustenta politicas publicas assistencialistas
que buscam adequar as pessoas com deficiéncia aos padrdes estabelecidos pela sociedade. E
0S responsaveis por essa adequacao séo os profissionais de saude e reabilitacdo, uma vez que
eles colocam as pessoas com deficiéncia no papel de pacientes, de usuarias passivas dos
servigos de reabilitacéo.

Ao contrario do modelo médico, o modelo social da deficiéncia esta
totalmente de acordo com a “filosofia” de vida independente, ja que ele ndo focaliza as
pessoas com deficiéncia, mas as barreiras ambientais e atitudinais impostas pela sociedade e,
além disso, enfatiza os direitos humanos e a equiparacao de oportunidades (FLETCHER apud
SASSAKI, 2006).

E importante ressaltarmos que essa distingdo entre modelo médico e
modelo social da deficiéncia ndo é discutida somente pelos militantes do MVI. Pelo contrério,
esses dois modelos, bem como as conceituacdes de deficiéncia deles decorrentes, vém sendo
amplamente discutidos também pela academia, por outros movimentos “de” e “para” pessoas
com deficiéncia e, até mesmo, pelos 6rgdos que estabelecem as politicas publicas voltadas

para esse segmento da populacéo.
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Em livro publicado pelo Instituto de Pesquisa Econdmica Aplicada (IPEA),
Medeiros e Diniz (2004) consideram que o modelo social € uma corrente politico-tedrica que,
ao atribuir as desigualdades as condicBes sociais, causou uma reviravolta nos modelos
tradicionais da deficiéncia. De acordo com os autores, esse modelo surgiu no Reino Unido
durante os anos 1960, como uma reacdo as abordagens biomédicas que defendiam que a
deficiéncia é um problema de ambito pessoal. Esta nova proposta transferia a
responsabilidade pelas desvantagens, comumente atribuida as limitacdes corporais, para a

incapacidade da sociedade de ajustar-se a diversidade. Assim,

se para 0 modelo meédico lesdo [ou limitacdo fisica] levava a deficiéncia,
para 0 modelo social sistemas sociais excludentes levavam pessoas com
lesGes a experiéncia da deficiéncia. Em sintese, 0 modelo médico identifica
a pessoa deficiente como alguém com algum tipo de inadequagdo para a
sociedade; o modelo social, por sua vez, inverte o argumento e identifica a
deficiéncia na inadequacdo da sociedade para incluir todos, sem excecédo.
Em geral, as definicBes baseadas no modelo médico exigem um grande
afastamento dos padrfes de normalidade para considerar alguém deficiente
(p. 109).

Segundo os autores, ao considerar o papel da sociedade na constituicdo das
deficiéncias, o0 modelo social transferiu a discussdo sobre reabilitacdo do campo da salde para
0 campo da organizacdo social e politica. Com isso, ele contribuiu para o redirecionamento de
politicas publicas e proporcionou o surgimento de novas defini¢cdes de deficiéncia. Podemos
dizer que um exemplo disto foi a reelaboracdo, proposta pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), da Classificacdo Internacional de Deficiéncias, Incapacidades e Desvantagens
(handicaps) (CIDID). Inicialmente, essa classificacdo propunha que a deficiéncia é
constituida por trés fatores: impairment, disability e handicap®*. O primeiro deles, referente as

anormalidades nos 6rgdos e sistemas do corpo, 0 segundo, as consequéncias da deficiéncia em

* O termo impairment foi oficialmente traduzido como “deficiéncia”, disability como “incapacidade” e
handicap como “desvantagem”. Entretanto, optamos por manter-los no original devido as diversas controvérsias
relacionadas a essas tradugdes - para Sassaki (2006), por exemplo, o termo disability refere-se a deficiéncia e nao
a incapacidade. Ja para Medeiros e Diniz (2004) a existéncia de um mecanismo corporal defeituoso ou a
auséncia de um membro chama-se lesdo, enquanto que deficiéncia significa desvantagem ou restricdo de
atividades, causada pela organizagdo social contemporénea.
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termos de desempenho e atividade funcional, j& o terceiro, aos prejuizos sociais, causados
pelos impairments e disabilities, a adaptacdo das pessoas com deficiéncia e a sua interacdo
com seu meio (OMS, 1989).

Segundo Farias e Buchalla (2005), um dos motivos para que esse modelo
fosse amplamente criticado foi o fato de ele ndo considerar os aspectos sociais e ambientais da
deficiéncia. Essas criticas fizeram que a OMS revisasse o texto do CIDID e, ap6s varias
versdes e inumeros testes, aprovasse, em maio de 2001, a Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF) (OMS, 2003), que propunha novos conceitos e
novas formas de pensar e trabalhar a deficiéncia e a incapacidade. Para a CIF,

Elas [as deficiéncias e incapacidades] ndo sdo apenas uma conseqiiéncia das
condigdes de saude/doenga, mas sdo determinadas também pelo contexto do
meio ambiente fisico e social, pelas diferentes percepcles culturais e
atitudes em relacdo a deficiéncia , pela disponibilidade de servicos e de
legislacdo (FARIAS, BUCHALLA, 2005, p. 190).

Sendo assim, a CIF ndo constitui apenas um instrumento para medir o
estado funcional das pessoas, mas também um instrumento para avaliar as condi¢des de vida e
fornecer subsidios para a criacdo de politicas de inclusdo social. Para Sassaki (2006), é
justamente esta caracteristica que torna a CIF tdo importante, ja que “[...] ela permite que 0s
interessados na questdo da deficiéncia passem da ‘simples declaragdo politica sobre direitos’
para as ‘acdes de implementacdo desses direitos traduzidos em lei e politicas publicas’™ (p.
48).

Podemos dizer que essa concepcdo de deficiéncia proposta pelo modelo
social, e adotada pela CIF, é fundamental para pensarmos a “filosofia” de vida independente,
ja que ela embasa ndao somente o discurso de seus militantes, mas também o0s servicos que
oferecem, tal como podemos observar no quadro 5. Nele, Alonso e colaboradores (2003)*

apresentam os pressupostos do modelo de vida independente, que sdo bastante proximos aos

*2 Este quadro é resultado de uma adaptagao que os autores fizeram do quadro que De Jong (apud ALONSO et
al., 2003) elaborou em 1979.
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do modelo social, contrapondo-os aos do modelo médico da deficiéncia (que eles chamam de

paradigma da reabilitacdo).

Quadro 5. Comparacdo entre o0 modelo de “reabilitacdo” e o modelo de *“vida
independente”referente a deficiéncia
PARADIGMA DA PARADIGMA DA VIDA

Caracteristicas REABILITA(;AO INDEPENDENTE

Definicéo do problema | O problema é a diferenca fisica, O problema é a dependéncia dos
psiquica ou sensorial e a auséncia de | profissionais, familiares etc.
qualidades para a inser¢éo no
mercado de trabalho.

Localizacdo do Esta no individuo devido a sua Esta no ambiente fisico e nos

problema deficiéncia. processos de reabilitacdo.

Solucédo para o Esta nas técnicas profissionais dos | Estd no aconselhamento de pares,

problema médicos reabilitadores, na ajuda matua, no controle como
fisioterapeutas, terapeutas consumidores, no servico de
ocupacionais, assistentes sociais, assisténcia pessoal e na eliminacéo
psicologos etc. de barreiras.

PAPEL SOCIAL Paciente/ cliente do médico Usuario e consumidor.

Quem tem o controle | Os diferentes profissionais que Auto-controle como usuério e
atendem pessoas com deficiéncia. consumidor.

Resultados desejados | Maxima capacidade para realizar as | Qualidade de vida através da
tarefas da vida cotidiana. autonomia pessoal e vida

independente.

Fonte: ALONSO et al. (2003, p. 41), traducdo nossa.

Neste quadro, os autores nos mostram que esses dois paradigmas sao
bastante diferentes e, até mesmo, opostos. Um privilegia a manutencdo da norma, o
paternalismo e o assistencialismo. O outro prop&e uma inversao da logica normativa vigente.
Propde que para haver inclusdo ndo basta que pessoas com deficiéncia se reabilitem. E preciso
que toda a sociedade se modifique para garantir a cada um de seus membros, com ou sem
deficiéncia, qualidade de vida através de autonomia pessoal e de vida independente. E

justamente essa tentativa de inversdo normativa nosso proximo objeto.
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2.3 Analisando as implica¢des da vida independente: uma nova légica normativa

A fim de melhor compreendermos como o MVI inverte a Idgica normativa
que coloca as pessoas com deficiéncia na condicdo de desviantes, é preciso, num primeiro
momento (2.3.1), esclarecer o que estamos entendendo por norma, para, depois (2.3.2),

discutirmos essa inversao.

2.3.1. Deficiéncia e norma: a génese de um desvio

Segundo Lalande (1999), a palavra norma etimologicamente significa
esquadro, enquanto a palavra normalis, ou normal, significa perpendicular. Nesse sentido,
tudo que desvia para a direita ou para a esquerda é considerado “anormal”. Para o autor, esse
desvio pode ter diferentes origens: ele pode referir-se a uma esséncia ideal em seu aspecto
ontoldgico — ocorrendo devido ao fato de o objeto ou pessoa ndo atingir as expectativas que a
sociedade possui a seu respeito, ou seja, por ndo ser como deveria ser; pode, também, referir-
se a critérios estatisticos — neste caso, o desviante é aquele que ndo faz parte da maioria e,
portanto, ndo serve de padrdo para uma caracteristica mensuravel; ou ainda, pode associar-se
a uma perspectiva evolucionista, na qual os atributos de normalidade e anormalidade referem-
se as caracteristicas de determinada fase do desenvolvimento.

Essa multiplicidade de sentidos atribuidos a norma traz alguns problemas
epistemoldgicos, o que faz com que Canguilhem (1990) considere esse termo ambiguo. O
autor parte das definicdes de norma propostas por Lalande (1999) e pelo dicionario de
medicina de Litrré e Robin (apud CANGUILHEN, 1990)* para fazer suas criticas aos usos

mais comuns desse conceito. Ele considera uma ambiguidade ou um equivoco o termo norma

* De acordo com o Diccionnaire de Médecine de Littré e Robin (apud CANGUILHEN, 1990), normal é tudo
aquilo que esta conforma a regra, que esta regular.
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designar ao mesmo tempo um fato e um valor atribuido a esse fato. Afinal, o valor deriva de
um julgamento de apreciacao adotado por um falante, enquanto que o fato é o evento em si —
0 que faz com que essas duas definicdes sejam epistemologicamente distintas. Podemos
utilizar como exemplo desse duplo sentido o caso das pessoas com deficiéncia. Elas sédo
rotuladas como anormais por ndo apresentarem o mesmo nivel de desempenho e de habilidade
que a média da sociedade na qual estdo inseridas (fato), mas também por ndo atingirem as
expectativas do grupo, por ndo serem como deveriam ser (julgamento). Para o autor, esse
equivoco € facilitado pela tradicdo filoséfica realista, “segundo a qual toda generalidade é
indicio de uma esséncia, toda perfeicdo, a realizacdo de uma esséncia e, portanto, uma
generalidade observavel de fato adquire o valor de perfeicdo realizada, um carater comum
adquire um valor de tipo ideal” (p. 95).

Dentro dessa tradicdo filoséfica, a diferenca é sempre pensada
valorativamente, colocando o anormal (aquele que desvia da norma) em uma posicdo de
desvantagem. Partindo dessa perspectiva, a pessoa com deficiéncia seria aquela que, dentro da
I6gica capitalista de producdo, ndo é eficiente; o “retardado” seria aquele cujo
desenvolvimento est4 atrasado em comparacéo a maioria (LOBO, 1992).

Nessa logica comparativa, tanto a pessoa com deficiéncia quanto a
considerada normal estdo sujeitas as mesmas normas. Ambas sdo comparadas a mesma
medida. A diferenca é que a primeira desvia do padrdo esperado, enquanto que a segunda o
mantém. Na perspectiva foucaultiana, esse padrdo é estabelecido e sustentado a partir de uma
medida de auto-referéncia de determinado grupo, que classifica seus membros de acordo com
critérios estabelecidos dentro dele. Assim, para Francois Ewald (1993), a concepcdo

foucaultiana de norma refere-se a

uma maneira de um grupo se dotar de uma medida comum segundo um
rigoroso principio de auto-referencia, sem recurso a nenhuma exterioridade,
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guer seja a de uma idéia quer seja a de um objecto. Ela pressupbe
arquitecturas, dispositivos, toda uma fisica do poder gracas a qual o grupo
poderd tornar-se visivel para si mesmo, mas também procedimentos,
notacgdes, calculos, toda uma constituicdo de saber destinada a produzir, em
completa positividade, 0 um a partir do multiplo (EWALD, 1993, p.108).

Sendo assim, para o0 autor, a norma, além de ser uma medida comum que
distingue o normal do anormal, envolve relacdes de poder, determina formas de agir e de
pensar. Nas palavras do préprio Foucault, “a norma traz consigo a0 mesmo tempo um
principio de qualificacdo e um principio de correcdo”, ou seja, de exercicio de poder (2002, p.
62). Entretanto, é preciso ressaltar que essa correcdo ndo é um ato que reprime, restringe,
proibe. Pelo contrario, ele produz novos comportamentos, novas formas de ver o mundo.

E a partir da norma que o individuo se mede, se avalia, se identifica, se
reconhece como igual e, a0 mesmo tempo, como diferente daqueles que constituem seu grupo
de origem. Isso ocorre pois, numa légica normativa, s6 é possivel comparar um individuo
com seus semelhantes. Sendo assim, a norma, ao tornar os individuos comparaveis, 0s
“igualiza”. Porém, por outro lado, ela também os “desigualiza”, uma vez que estabelece os

desvios e as disparidades.

Sujeitos a norma, referidos a média, os homens, que nunca possuem a
mesma compleicdo, sdo todos homens, qualquer que seja sua complei¢do. O
anormal nunca é tdo diferente como isso. A norma é uma medida que opera
sem exclusdo, por inclusdo, absorcdo, assimilacdo, mesmo daquilo que
poderia pretender excede-la. A norma reduz 0 monstruoso a nunca ser mais
do que uma diferenca dentro do género. Sujeitos a norma, 0s homens ja nao
se opde pelas suas qualidades, mas apenas por diferencas no interior da
qualidade (EWALD, 1993, p. 112).

As pessoas com deficiéncia seriam, assim, iguais e diferentes daquelas
consideradas “normais”. Iguais, pois sdo submetidas as mesmas normas Diferentes, pois se
situam em posic¢des distintas dentro dessa l6gica normativa. As primeiras sdo desviantes, ja as

segundas atendem as expectativas sociais. Assim, a pessoa com deficiéncia intelectual, a
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“normal” e a “superdotada”, por exemplo, estdo sujeitas a uma mesma medida, distinguindo-
se apenas por diferencas de grau numa escala de inteligéncia, ou seja, numa norma.

A nocdo de norma estd presente nas trés fases da obra de Foucault
(arqueologia, genealogia e ética), porém, com énfases distintas em cada uma delas. As obras
chamadas arqueoldgicas sdo voltadas para a analise das praticas discursivas e dos estratos de
saber. Em Historia da Loucura (2004) e O Nascimento da Clinica (1994) o conceito de norma
aparece ligado ao estudo de um corpus de conhecimento representado por uma ciéncia (a
psiquiatria e a medicina, respectivamente). Ja no livro As Palavras e as Coisas (1992), o foco
é no surgimento dos saberes constitutivos das ciéncias humanas. Nessas trés obras, o termo
“norma” é utilizado para caracterizar a forma que determinados conhecimentos assumem na
modernidade. E € justamente seu carater normativo que distingue esses saberes dos existentes
em outros periodos histéricos, pois separa os sujeitos neles implicados em dois campos: do
normal e do anormal, do normal e do patoldgico.

Em Histéria da Loucura (2004)* e em O Nascimento da Clinica (1994)*,
0 conceito de norma aparece ligado ao principio de separacdo de pessoas de acordo com
critérios medicos e psicolégicos que instituem o normal e o patolégico. Nestas obras, o autor
argumenta que as ciéncias médicas*® surgiram para situar seus pacientes em relagdo a uma
norma. Aqueles que ndo correspondiam ao padrédo de conduta esperado eram inseridos no
campo do patoldgico ou da anormalidade, e somente poderiam sair desse campo apos
passarem por uma intervencdo médico-curativa. Podemos dizer que as ciéncias médicas, além
de distinguirem os loucos dos sdos, também distinguem os que sdo deficientes dos que néo

sdo. Em outras palavras, também estabelecem os padrfes normais de desempenho fisico e

* Nesta obra, o autor discute a nocdo de norma a partir da historia arqueoldgica da doenca mental nas
civilizagBes ocidentais, durante o periodo que vai da Renascenca & Epoca Moderna.

** 0 autor discute, em O Nascimento da Clinica, a histéria da medicina moderna, afirmando que ela s6 se tornou
possivel a partir do surgimento da clinica (no final do século XVIII e inicio do XIX), ja que ela congregava, ao
mesmo tempo, o ensino do saber médico e as préaticas curativas.

* Medicina e psiquiatria.
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intelectual que definem a deficiéncia. E, a partir desses padrdes, criam o0s procedimentos
curativos ou reabilitadores que permitem aproximar os desviantes da norma.

Segundo Foucault (1994), o conceito de norma é fundamental para a
constituicdo do doente pela medicina moderna, pois, com o nascimento da clinica, a medicina
deixou de ser apenas o corpus de técnicas da cura e do saber; passando a envolver, também,
um conhecimento do homem saudavel, definido a partir de uma experiéncia do homem néo
doente e uma definicdo do homem modelo. De acordo com o autor, antes do final do século
XVIII, a medicina referia-se muito mais a satde do que a normalidade. N&o era baseada na
analise de um “funcionamento regular” para procurar o desvio, a causa do distlrbio ou 0s
possiveis procedimentos para restabelecé-lo. Ela referia-se mais as qualidades de vigor,
fluidez e de flexibilidade prejudicadas pela doenca e ao que era necessario fazer para restaura-
las.

Contrariamente a essa medicina tradicional, a medicina moderna regula-se
mais pela normalidade do que pela saude. “[...] E em relagdo a um tipo de funcionamento ou
de estrutura organica que ela forma seus conceitos e prescreve suas intervencfes; e o
conhecimento fisiologico, outrora saber marginal para o0 méedico, e puramente tedrico, vai se
instalar no @mago de toda reflexdo médica” (FOUCAULT, 1994, p. 39,40). A partir dessa
perspectiva, podemos pensar a deficiéncia como algo que vai além de uma patologia ou da
inabilidade para realizar determinadas tarefas. Ela refere-se, principalmente, a um desvio da
norma, instituido por médicos e profissionais “psi”*’. Em outras palavras, a pessoa com
deficiéncia ndo possui somente uma incapacidade*®, mas também uma desvantagem, ou seja,
uma discordancia entre sua capacidade individual de realizacdo e suas expectativas ou as

expectativas de seu grupo social (AMIRALIAN et al, 2000).

" Psicologos e psiquiatras.
*8 Segundo Amiralian e colaboradores (2000), a incapacidade refere-se & restrigdo, causada por uma deficiéncia,
da “[...] habilidade para desempenhar uma atividade considerada normal para o ser humano” (p.98).
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Essa bipolaridade do normal e do patologico presente nos textos da
arqueologia permanece presente nas obras da genealogia, porém com outro enfoque. Como
os trabalhos que Foucault realizou durante essa fase se voltavam para a analise das relacdes de
poder, a no¢do de norma também foi abordada sob essa 6tica, como um mecanismo ou uma
tecnologia positiva de poder.

Segundo Macherey (apud FONSECA, 2002) essa multiplicidade de
enfoques nas obras de Foucault é explicavel pelo fato de ndo existir uma “norma em si”, ou
seja, de ela ndo poder ser pensada separadamente de suas consequéncias e acgdes. Sendo
assim, podemos dizer que Foucault encontrou diferentes usos ou formas do conceito de norma
em funcdo das diferentes questdes que direcionavam seus estudos nos momentos em que 0
tema apareceu. Nos textos da arqueologia, o enfoque estava nos solos epistémicos que
possibilitaram o surgimento de saberes como a psicologia, a psiquiatria e as ciéncias humanas.
Nesse contexto, a norma aparece para sustentar a discussao acerca da bipolaridade entre o
normal e o patoldgico dentro desses saberes. Ja nos textos da genealogia, voltados para a
analise do poder, a norma vai ser olhada com outros éculos, ou seja, ela vai ser vista como um
mecanismo ou uma tecnologia positiva de poder.

A concepgdo de norma discutida nos textos da genealogia ndo diverge
totalmente da idéia de separacdo entre normal e patoldgico, trabalhada nos textos anteriores.
Ao contrério, ela aprofunda o conceito, dando a ele novas implicagdes. Frédéric Gros (apud
FONSECA, 2002) nos d& um bom exemplo dessa mudanca de énfase. Foucault estudou o
Tratado médico-filosofico sobre a alienacdo mental, escrito por Pinel, em dois momentos
distintos de sua carreira: em Historia da Loucura (publicado originalmente em 1972) e em O
Poder Psiquiatrico (curso ministrado em 1974 no Collége de France). O tema norma esta
presente nas duas analises que faz do Tratado, mas “novas redes de leitura tém lugar e

deslocam o conjunto das analises: ao jogo dialético da alienacdo, que guiava o0 encontro
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falseado do louco com aquele que o curava, substitui-se o estudo das cenas terapéuticas”
(GROS, apud FONSECA, 2002: 62).

Como ja dissemos, 0 conceito de norma aparece em A Histdria da Loucura
(2004) como uma medida comum, que classifica as pessoas como normais ou anormais.
Portanto, o Tratado vai ser analisado nessa obra sob essa Otica. J4 em O poder psiquiatrico
(1997a.), Foucault discute a historia da instituicdo e da arquitetura hospitalares no século
XVIII, bem como o estudo da pericia médico-legal instaurada a partir de 1820. Para isso,
analisa os dispositivos concretos de poder presentes nesses asilos a partir de seus efeitos
arquiteténicos e dos mecanismos de poder envolvidos nos procedimentos terapéuticos.

Para o autor, esses procedimentos terapéuticos eram caracterizados por
relacbes de “luta” entre 0 médico e o paciente em um hospital psiquiatrico caracterizado como
um “(...) lugar de diagndstico e de classificacdo, retangulo botanico, onde as espécies de
doencas séo repartidas em patios, cuja disposi¢do faz pensar numa grande horta; mas também,
espaco fechado para um afrontamento; lugar de uma luta; campo institucional, onde se trata
de vitdria e submissdo” (FOUCAULT, 1997a, p.49). E nesse “retangulo botanico”, o médico
representava o “mestre da loucura”, fazendo com que sua verdade criasse a doenca e fosse, ao
mesmo tempo, responsavel por curd-la. Em outras palavras, o médico instituia a norma,
classificava seus pacientes como desviantes para, entdo, aplicar técnicas a fim de normaliza-
los novamente. E todo esse processo era permeado por relagdes assimétricas de poder, que
formavam uma espécie de luta de forgas entre 0 médico e o paciente, sendo que a vitoria do
primeiro representava a obtencdo da cura, ou seja, do status de normal. Era o poder do médico
que constituia a loucura como objeto de conhecimento para sua ciéncia, “que a constituia
como doenca, no exato momento em que 0 ‘sujeito’ atingido por essa doenca era
desqualificado como louco — ou seja, despojado de todo poder e de todo saber quanto a sua

doenca” (FOUCAULT, 1997a, p.56).
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A partir dessa analise, podemos perceber que Foucault ndo abandona a
idéia de norma como sendo relacionada classificacdo das pessoas como normais e anormais,
pelo contrario, ele a desenvolve e a aprofunda ainda mais, ao considerar que além dessa
bipolaridade, a norma envolve relac6es de poder.

A partir da anélise que Sassaki (2004) faz dos servigos prestados pelos
grandes centros de reabilitacdo para pessoas com deficiéncia, existentes principalmente
durante as décadas de 1950 a 1980, podemos dizer que a relacdo entre seus médicos e

usuarios também envolviam rela¢des de poder. Segundo o autor/militante,

a abordagem [nessas instituicGes] era essencialmente tecnicista, paternalista,
autoritaria e assistencialista em relacdo aos clientes. Os objetivos eram
institucionais, ou seja, o cliente deveria ajustar-se aos padrdes determinados
pela instituicho que, com isso, julgava estar ajustando o cliente
(supostamente problematico) a uma sociedade correta, pronta (SASSAKI,
2004, p.7,8).

Sendo assim, podemos dizer que, nesses centros, os médicos exerciam o poder atribuido a sua
profissdo na medida em que diagnosticavam (ou rotulavam) a deficiéncia, definiam quais os
tratamentos aos quais seus pacientes deviam submeter-se, quanto tempo eles durariam, de que
forma seriam executados etc. Ao fazer isso, ignoravam a opinido e o desejo dos principais
interessados no beneficio, impedindo, assim, que exercessem sua independéncia ou que
fossem os protagonistas de seu processo de reabilitacdo. Em outras palavras, os médicos
exerciam seu poder ao estabelecer a norma, ao definir quem estava dentro e quem dela
desviava, e ao criar mecanismos de normalizacdo dos desviantes.

Ao pensarmos a norma como algo que ndo se refere somente a um
principio de distribuicdo dos objetos e sujeitos nos campos do normal e do anormal, essa
nocdo passa a ser considerada a acdo através da qual sdo constituidos tais objetos e sujeitos.

Assim, a norma passa a ser pensada como verbo, como mecanismo de intervencdo do poder,
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ou ainda, como mecanismo de normalizacdo (FOUCAULT, 1997a)*. A tentativa de inversio
dos mecanismos de normalizacdo que colocam as pessoas com deficiéncia na condicdo de

desviantes constituiu o foco de nossa discussao no topico 2.3.2

2.3.2 Deficiéncia e norma: a busca por novas normatividades

No primeiro grupo focal que realizamos (GF1), varias participantes
(Glaucia, Ana, Camila)®® afirmaram sentir necessidade de serem “visiveis”, de “invadir os
lugares” (sic.) para “se mostrar” (sic.)®" & sociedade. Diante disso, podemos entender sua luta
como uma reivindicacdo do direito de ser diferente, de tornar visiveis suas deficiéncias, sem
que isto implique a caracterizacdo de um desvio e a consequente exclusdo social. Essa
importancia atribuida a visibilidade ficou bastante evidente em uma das falas de Glaucia, na
qual ela relatou os conflitos familiares que vivenciou por nao aceitar que a fechassem em casa

para esconder sua deficiéncia.

Entéo, essa guerra foi meio complicada, por que eu queria sair, eu queria me
mostrar. E quando a gente tinha até, assim, uma visita ndo esperada, eu era
colocada nas partes do fundo da casa, né? por que de repente podia chocar.
E isso foi... s6 que na minha cabeca (voz emotiva), éhhhhh, isso nédo
funcionava. Eu queria saber, eu queria namorar, eu queria...fazer as coisas
como qualquer....E foi um embate muito grande.(Glaucia, GF1, p. 6)

Nesse relato, Glaucia nos contou que seus familiares a escondiam nos
fundos da casa, pois sua deficiéncia poderia chocar os visitantes. Ao vé-la, essas pessoas a

perceberiam, antes de tudo, como deficiente, estigmatizando-a>> como anormal. Ao procurar

* 0 conceito de normalizagdo ganha ainda outros desdobramentos na obra de Foucault a partir da nocéo de
biopolitica. Entretanto, ndo nos detemos em discuti-los a fim de néo escaparmos dos nossos propositos nesse
trabalho.

*0 Como dissemos anteriormente, os nomes das participantes do GF1 séo ficticios.

>! Expresséo utilizada por Glaucia no primeiro grupo focal realizado com os membros do CVI.

2 O termo “estigmatizar” refere-se aqui ao conceito proposto por Goffman (1980) para designar uma
inabilitacdo para a aceitacdo social plena. Segundo o autor, quando uma pessoa ndo apresenta os atributos
considerados comuns e naturais para sua categoria, ou seja, quando ele ndo corresponde as expectativas
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ser vista e ser aceita na sua diferenca, Glaucia buscou ser incluida socialmente, buscou
escapar da légica normativa vigente. Ela queria ser vista, ela queria fazer com que sua
diferenca ndo a segregasse, ela queria participar socialmente. E, ao fazer isso, expressou tudo
que foi considerado menor, inferior, obscuro, e inaugurou novos valores de crescimento,
experimentou novas maneiras de viver (LOBO, 1992). Ao defender o direito a diferenca,

Glaucia recusou-se

a ser minoria oprimida, esperando o reconhecimento piedoso do poder
majoritario. [Impbs] o andar coxo dos aleijados, a voz rouca dos
mongoldides, a gesticulacdo grotesca dos surdos, o olhar inexpressivo dos
cegos, numa ofensiva politica contra todas as formas serviddo da
normalidade (LOBO, 1992, p. 125).

Ao lutar pelo direito & diferenca, Glaucia buscou problematizar a no¢do de normalidade. Ela

deixou de reproduzi-la somente para agradar aos “normais”. Recusou-se a se tornar uma

153

“cOpia piorada” desses. “Rodou a baiana”>® para mostrar que existe, que é diferente e que

pode participar socialmente como qualquer outra pessoa.
Em um outro momento da discusséo, quando as participantes falavam do
grande nimero de pessoas que compareciam as reunides do Movimento no inicio da década

de 1980, a militante voltou a expressar a relagéo existente entre visibilidade e norma:

Uma coisa que ela falou que as reunides em S&o Paulo tinham mais de 100
pessoas, isso independente desse movimento, eu ia muito pra uma cidade do
interior de Sdo Paulo, a cidade de Americana, é proximo aqui de S&o Paulo,
ndo é muito longe, por que minha irm@ namorava um rapaz de la. Entdo, eu
ia sempre pra I& com ela. Nessa época que eu tava mais...assim com o
movimento... Mas eu ia l4, eu ia pro cinema, pra restaurante... e nunca via
deficiente. E ainda brincava: “nossa uma cidade privilegiada, ndo tem
deficiente!”. Quando, uma.... apesar de ser ecuménico, esse movimento...
como era ligado a igreja de Roma, né? a Igreja Catdlica, entdo ele se
difundiu nas igrejas, nos bispos e tal. Uma freira, em Piracicaba, uma
cidade ali proximo, entrou em contato, ficou conhecendo, e acabou

preconcebidas a seu respeito, ele passa a ser considerado como imperfeito, inferior, causando descrédito em seus
pares e fazendo com que se afastem dele e deixem de dar atengdo a outros atributos seus.
>3 Expresséo utilizada por Ana durante o GF1 (p. 3)
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comegando, né? e nos chamando para ir até a cidade de Americana, por que
tinha um grupo de deficientes que ela tinha reunido. A minha surpresa é
que, na época eu tava visando ja a coordenacdo do movimento, é que eu
cheguei em Americana e tinha trezentas pessoas deficientes! Trezentas!

Mariana: E vocé nunca as tinha visto?

Glaucia: Eu nunca tinha visto! Eu falei: “esse povo ndo e daqui da cidade!”
Fazia trés anos que eu freqiientava uma vez por més, pelo menos, a cidade...
Mas aonde é que tava esse povo escondido? Escondido no fundo da casal!
né? Deficiente é feio, deficiente é esquisito, deficiente é meio torto, uns
babam outros ndo sei o que... Entdo, era assim. N&o é ndo? Era assim!
(Glaucia, GF1, p. 7).

A partir dessa fala, podemos dizer que as pessoas com deficiéncia eram consideradas inaptas a
participar ativamente da sociedade. Elas ndo podiam frequentar cinemas, restaurantes e outros
ambientes destinados ao convivio social. Afinal, eram consideradas feias, tortas, esquisitas,
ou seja, anormais. O fato de elas ndo atingirem os padrées normativos estabelecidos pela
sociedade as obrigava a se esconder dentro de suas casas, a se tornar invisiveis, a abrir mao de
sua independéncia, de sua autonomia e de sua cidadania.

Assim como Glaucia, Ana também falou sobre a importancia da
visibilidade na luta pela inclusdo e pela vida independente. Ao relatar o contexto em que
surgiram os movimentos de pessoas com deficiéncia, ela nos contou que um dos principais

objetivos dos militantes era

[...] de “rodar a baiana”, né? Rodar a baiana, dar a cara pra bater, né?.... E dizer
para a sociedade que existiam pessoas com deficiéncia, né? Embora a gente se
percebesse enquanto invisivel na sociedade, a gente sabia que era invisivel por
gue nada era feito pra gente participar, né? Por outro lado, a gente também néo via
outras pessoas com deficiéncia, né? E por ai a gente concluia que a gente também
n&o era visto .... Ehhh, entdo, a idéia era... era uma visdo ja de lutar por direitos,
de se fazer visivel e de mudar a realidade que tava ai, né? (Ana, GF1, p. 3)

E essa luta ndo buscava apenas a visibilidade e a conquista dos direitos individuais de cada
um de seus militantes. Buscava, também, a visibilidade e o reconhecimento de seus direitos
enguanto segmento da sociedade. Para Ana essa busca por objetivos coletivos e o sentimento
de pertencimento grupal constituem uma das principais mudancas decorrentes da adesao ao

movimento. Durante o GF1, ela afirmou acreditar que
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0 que mudou na mentalidade dessas pessoas que participam, que fazem o
movimento, é .... deixaram de ter essa visdo individualista das coisas, né?
De repente, Eu, a Camila, a Glaucia., LUcia, pessoas que até um certo tempo
sO pensavam nelas enquanto individuos, né? que tinham que vencer, que
tinham que superar as barreiras, que tinham que dar um jeito de se virar, dar
um jeito de se fazer no mundo, né? ... Enquanto individuo, né? Aqui, no
movimento de pessoas com deficiéncia, n6s comegamos a ver enquanto
grupo, enquanto um segmento da sociedade, né? A medida que a gente
trocou essas experiéncias todas, nds afinamos esse nosso discurso, e essa
nossa visdo de segmento mesmo, ne? (Ana, GF1, p. 17)

Desta forma, o Movimento de Vida Independente ndo € um movimento individualista, que
luta apenas por objetivos pessoais. Pelo contrario, ele € uma mobilizag&o coletiva que busca o
reconhecimento dos direitos de todo um segmento social. Ele busca a independéncia de seus
membros ndo no sentido de isolamento ou de término de suas relagdes interpessoais. Mas no
sentido de possibilitar que eles tenham oportunidades de participar em iguais condi¢fes das
decisbes que afetam suas vidas, tanto individualmente quanto coletivamente. Em outras
palavras, ele busca independéncia “rodando a baiana”, “dando a cara pra bater” para tornar as
pessoas com deficiéncia visiveis e mudar a légica normativa que as coloca na condicdo de
desviantes.

Mudar essa l6gica normativa significa transformar a luta pela integracdo na
luta pela inclusdo®. Em outras palavras, significava substituir o paradigma da reabilitagdo
pelo paradigma da vida independente (quadro 5, p. 57). Segundo Ana (GF1) integrar é
reabilitar, capacitar, adaptar, possibilitar que as pessoas com deficiéncia sejam inseridas na
sociedade. Integrar é, assim, fazer com que as pessoas com deficiéncia se superem a todo o
momento, é fazer com que sejam super-herdis e fagam mais do que os outros fazem para
estarem aptos a ingressar na sociedade. E tornar a pessoa com deficiéncia o mais eficiente

possivel, ou seja, é normalizar. E aproximar o anormal da norma estabelecida pelo grupo.

> A despeito de alguns autores (como AMARAL, 1994b e OMOTE, 1995) e de alguns textos oficiais (UNITED
NATIONS, 1993, 19953, 1995b, entre outros) utilizarem esses dois termos como sindnimos, para os militantes
dos movimentos pelos direitos das pessoas com deficiéncia eles possuem sentidos distintos.
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Essa busca pela superacdo das dificuldades impostas pela deficiéncia
apareceu em diversos momentos da discussdo do GF1, como, por exemplo, quando Lucia

relatou a rigidez exigida por sua mae em relacéo aos estudos.

Se ndo fosse minha méde, eu tava também assim... S6 que ela me
empurrava... Vocé tem que estudar... SO que ela me exigia muito, muito...
Tinha que estudar, tinha hora pra dormir, tinha hora pra acordar, tinha
hora... Tinha que estudar, por que “se vocé ndo estudar, do jeito que vocé é
e ainda ndo estudar, pior ainda!” (Lucia, GF1, p. 11).

Por meio desse relato, podemos pensar que a méde de LuUcia via em seu
desempenho académico uma possibilidade de superacdo, uma possibilidade de mostrar a
sociedade que, apesar de ter uma deficiéncia, a filha tinha também habilidades. Em outras
palavras, a mée via na erudicdo uma possibilidade de aproximar Lucia do normal, de fazer
com que fosse socialmente aceita, de integra-la.

Ana também relatou a necessidade de superacdo constante para poder

conviver socialmente.

Entdo, eu tinha que estudar mais, trabalhar mais, ser uma espécie de super
herdi, mesmo, pra poder conviver na sociedade do jeito como a sociedade
era, cheia de preconceitos, cheia de barreiras, cheia de dificuldades, né? A
sociedade ndo se modificava em nada, eram as proprias pessoas com
deficiéncia que tinham que se modificar. (Ana GF1, p. 2).

Dizer que eram as proprias pessoas com deficiéncia que tinham que se modificar para ser
inseridas socialmente significa dizer que elas tinham que se normalizar. Ou seja, significa
dizer que, através de programas de reabilitacdo e de capacitacdo, elas amenizariam o0s
atributos que as caracterizam como anormais e aproximar-se-iam do modelo ideal, para,
entdo, serem integradas na sociedade.

De acordo com Sassaki (2006), a normalizacdo € um dos principios

fundamentais do modelo de integracdo. Ela tem como pressuposto basico “[...] a idéia de que
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toda pessoa portadora de deficiéncia, especialmente aquela portadora de deficiéncia mental,
tem o direito de experenciar um estilo ou padrdo de vida que seria comum ou normal a sua
prépria cultura” (MENDES, 1994 apud SASSAKI, 2006, p. 31). Em outras palavras,
normalizar seria equiparar oportunidades para que todos possam viver 0 mais proximo
possivel da norma.

O principio de normalizacédo trouxe, segundo o autor/militante, importantes
contribuicfes para os servicos de reabilitacdo e educacdo especial, pois ndo enfatizava as
condigdes de incapacidade das pessoas com deficiéncia, e sim as oportunidades educacionais
e a participacdo social. Entretanto, esse principio ndo questionava, em momento algum, o
modelo normal de cultura, responsavel por criar o desvio e fazer com que ele fosse
compreendido como um fenémeno aleatdrio, contrario a qualquer determinismo, externo as
normas da sociedade, como se no seu interior existisse somente salde e bem-estar social

(LOBO, 1992). Para a autora, o principio de normalizagdo ndo passa de

uma ideologia liberal de adaptacéo, cuja ficcdo mais poderosa é a de que se
pode corrigir as injusticas sociais somente pela igualdade de oportunidades
educacionais, como se os individuos partissem todos de um mesmo ponto e
ndo estivessem profundamente marcados desde o inicio pela separagdo em
classes sociais, pela dominacdo de uma sobre a outra, reproduzida pelo
préprio sistema educacional. Assim, torna-se impossivel, apesar de todo
esfor¢o, descobrir de que forma este principio, ja agora travestido de idéias
humanistas, possa estar contribuindo para o esfacelamento do conceito
monolitico de inadaptacdo e de todas as consequiéncias de uma maior ou
menor segregacao, conforme o tipo e o grau de deficiéncia (p. 118).

A partir dessa ideologia de adaptacdo as pessoas com deficiéncia eram
classificadas e eram definidas suas possiveis formas de educabilidade e reabilitacdo. Quanto
mais desviantes do padréo estatistico de normalidade, mais restritas e opressoras eram as
condicBes as quais essas pessoas eram submetidas e mais exigentes e capciosas eram as

normas a que deviam submeter-se (LOBO, 1992).
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Além da normalizacdo, 0 modelo da integracdo caracterizava-se pela
pratica do mainstreaming, ou seja, da tentativa de inserir as pessoas com deficiéncia nos
servicos disponiveis na corrente principal da sociedade. Um exemplo desse processo seria a
insercdo de criangas com deficiéncia em turmas regulares durante algumas atividades
pedagdgicas (como aulas de musica, educacdo fisica, artes etc.). Entretanto, a despeito de
retirar essas criangas das instituicGes especializadas, essa pratica ndo as incluia. Ela apenas
colocava alunos que ndo conseguiam acompanhar aulas comuns, em classes regulares, sem
que a escola tivesse nenhuma atitude inclusiva (SASSAKI, 2006) .

Nesse modelo, néo era a escola que devia adaptar-se para educar, reabilitar
e incluir o aluno com deficiéncia; era a propria crianga que precisava normalizar-se para se
ajustar aos padrbes determinados pela instituicdo. Assim como o médico exercia o poder
inerente a sua profissdo para classificar seus pacientes de acordo com uma medida comum e
para normalizar aqueles considerados desviantes (FOUCAULT, 1997a), os professores,
pedagogos e psicologos escolares utilizavam seu saber “cientifico” para separar seus alunos
em duas categorias: a dos normais e a dos anormais. Apos rotula-los, submetiam aqueles que
pertenciam a segunda classe as suas técnicas de normalizagdo, mais conhecidas como
educacéo especial.

Podemos dizer que essas técnicas, assim como as que Foucault (1997a)
identificou nos hospitais psiquiatricos, eram permeadas por relacdes assimétricas de poder,
uma vez que seu sucesso implicava a manutencdo dos padrdes normativos estabelecidos pelos
préprios professores, e ndo pelos alunos. Sendo assim, nesse jogo de forgas, a vitdria dos

alunos com deficiéncia significava a manutengdo de seu status de anormal e de sua

% A despeito de essas criticas que os autores fazem & normalizacdo e ao mainstreaming, esses principios foram
fundamentais para o desenvolvimento da concepc¢do atual de deficiéncia. Eles levaram a importantes reflexdes
acerca da experiéncia da integracdo, reflexdes essas que contribuiram para o surgimento de novos paradigmas,
como o da incluséo e o da equiparacéo de oportunidades. Além disso, o paradigma da integracdo representou um
avanco no tratamento oferecido as pessoas com deficiéncia. Ele surgiu, no final da década de 1960, com o
objetivo de acabar com a exclusdo social dessas pessoas, que até entdo, eram consideradas invalidas, sem
utilidade para a sociedade, incapazes de trabalhar. (SASSAKI, 2006).
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conseqiiente exclusdo social. Por outro lado, a vitdria dos professores representava a
adaptacdo dos alunos, ou seja, sua aproximacao aos padrfes normativos estabelecidos pela
sociedade. Era por meio de uma abordagem essencialmente tecnicista e paternalista que a
escola julgava integrar ou ajustar o aluno supostamente problematico a uma sociedade correta,
pronta.

Essa concepcdo de sociedade pré-estabelecida inerente ao modelo da
integracdo foi também apontada por Canguilhem (1990, p. 257), quando ele afirmou que a

definicdo psicossocial do normal a partir do adaptado implica

[...] uma concepcdo da sociedade que o identifica sub-repticiamente e
abusivamente com o meio, isto é, com um sistema de determinismos [...]
Definir a anormalidade a partir da inadaptagdo social é aceitar mais ou
menos a idéia de que o individuo deve aderir & maneira de ser determinada
sociedade, e, portanto, adaptar-se a ela como uma realidade que seria, ao
mesmo tempo, um bem.

Dentro desta perspectiva, a pessoa com deficiéncia seria aquela que aceita
passivamente os modelos e imposi¢des sociais, que procura, a todo 0 momento, aproximar-se
da norma, adaptar-se, ignorando o fato de que, como membro dessa mesma sociedade, ela
poderia participar da construcdo de novas normas, novas medidas de referéncia que ndo a
colocariam na condicdo de desviante.

O reconhecimento desse papel ativo das pessoas com deficiéncia vem
sendo uma das principais bandeiras do MVI. Seus militantes buscam inverter a ldgica
normativa que rege os programas de reabilitacdo e educacao especial brasileiros, propondo a
substituicdo do modelo de integracdo pelo modelo de inclusdo, coerente com os principios de
vida independente. Segundo Ana (GF1), na proposta inclusiva, ndo sdo somente as pessoas
com deficiéncia que devem se modificar, mas toda a sociedade. “Ela [precisa] eliminar
barreiras, ela [precisa] diminuir preconceitos, ela [precisa] também se modificar pra receber,

pra acolher as pessoas com deficiéncia”(p.2). No modelo de inclusdo, ndo se trata mais de
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tornar o anormal o mais normal possivel, mas sim de estabelecer uma outra ldgica. Logica
esta, que ndo é baseada na dicotomia normal/anormal, mas que respeita as diferencas, garante
a igualdade de oportunidades e a possibilidade de viver com independéncia.

Segundo Sassaki (2004, 2006), o0 modelo da inclusdo teve inicio na década
de 1990, quando os servicos de reabilitacdo passaram a ter como metas principais a autonomia
e a vida independente desse segmento da populacdo. Nesse modelo, o desenvolvimento das
pessoas com deficiéncia deixa de ser um “pré-requisito”, como era no paradigma da
integracdo, e passa a ser parte constitutiva do processo de inclus&o.

Na proposta inclusiva, ndo sdo somente as pessoas com deficiéncia que
devem se adaptar, mas a sociedade também precisa se modificar para atender as necessidades
de seus membros e possibilitar oportunidades iguais para todos. Entretanto, ndo basta apenas
que ela garanta espacos adequados, para incluir, a sociedade deve, também, fortalecer as
atitudes de aceitacédo das diferencas individuais e de valorizagdo da diversidade humana. Deve
enfatizar a importancia do pertencer, da cooperacgdo, da convivéncia e da contribuicdo que
todos podem dar para construir vidas comunitarias mais saudaveis, mais satisfatorias e mais
justas (SASSAKI, 2006). A partir dessa perspectiva, o autor/militante define a inclusdo como

sendo uma abordagem

[...] centrada no consumidor (usuério dos servicos de reabilitacdo), bilateral,
horizontal entre os profissionais de reabilitacdo e os clientes. Séo
desenvolvidos recursos alternativos em reabilitagdo, ampliando o leque de
oportunidades para todo o segmento das pessoas com deficiéncia. Os
objetivos sdo individuais, ou seja, a prépria pessoa com deficiéncia
determina seus objetivos de acordo com seu direito de escolher e de tomar
decisdes [...] O pressuposto € que a sociedade deve ser continuamente
construida, moldada, com a participacdo de todas as pessoas, com ou sem
deficiéncia (2004, p. 9).

Sendo assim, podemos dizer que 0 modelo da inclusdo, além de opor-se a logica normativa,

propde a desconstrugédo das atitudes paternalistas e tutelares que baseavam (e que, em alguns
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casos, ainda baseiam) os servigcos de atendimento as pessoas com deficiéncia em nosso pais.
Nesse modelo, ndo sdo mais os profissionais de saude e de educacdo que determinam as
intervengdes as quais essas pessoas sao submetidas, sdo as proprias pessoas com deficiéncia
que escolhem suas formas de tratamento.

Nesse modelo, a deficiéncia ndo é mais pensada como falta em relacéo a
uma norma. Mas como anomalia, ou seja, como “uma pura diferenca no mudo dos
acontecimentos sempre singulares” (LOBO, 1992, p.124). Sendo assim, no paradigma da
inclusdo, a pessoa com deficiéncia passa a ser considerada tdo plena quanto todas as outras.
Ela ndo mais precisa buscar um desempenho compativel com as normas sociais para poder
participar das atividades de sua comunidade, mas expandir o que é, afirmar-se em sua
singularidade. Uma sociedade inclusiva ndo seria, entdo, simplesmente a que aceita as
diferencas, mas a que é constituida por cidaddos singulares. Nao € a que faz rampas ao lado de
escadas para que “cadeirantes” também possam ter acesso a um edificio, mas a que constroi
rampas para torna-lo acessivel a todos. Uma sociedade inclusiva &, assim, aquela que garante
independéncia, autonomia, igualdade de oportunidades e de participagdo social a todos os

seus membros. Em outras palavras, é aquela que garante vida independente.
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CAPITULO 3

OS REPERTORIOS QUE DAO SENTIDO A VIDA INDEPENDENTE

Neste capitulo, apresentamos os diferentes repertorios utilizados pelos
participantes dos grupos focais e pelos autores/militantes dos documentos de dominio publico
para dar sentido a vida independente. Para tanto, estruturamos o capitulo em duas partes: na
primeira (3.1), analisamos algumas definicbes de vida independente. Na segunda (3.2),
discutimos os repertorios que ddo sentido a essa nocdo: independéncia, autonomia,

empoderamento, autodeterminacdo, participacao e igualdade de oportunidades.

3.1 A nocéo de vida independente

Dentre os diversos grupos reivindicativos dos direitos das pessoas com
deficiéncia, o Movimento de Vida Independente, como o proprio nome nos indica, € um dos
que discutem de forma mais direta a nocdo de vida independente desse segmento da
populacdo. Além de esse conceito permear seu discurso, ele orienta suas agdes. Direciona-as
para a libertacdo da autoridade familiar e/ou institucional a qual pessoas com deficiéncia
normalmente sdo submetidas. Refor¢a a idéia de que, somente assim, podem viver de forma
mais autbnoma e independente. Que podem participar mais ativamente da sociedade,
exercendo efetivamente o papel de atores sociais (SASSAKI, 2004, 2006; ALONSO et al,

2003).
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Uma primeira observacdo acerca desse conceito € que ele é polissémico,
isto é, assume uma diversidade grande de sentidos. Como o quadro 3 (p. 23) indica, ele €
significado de multiplas maneiras: ora como filosofia, ora como movimento, ora como
processo, ora como estilo de vida etc. A nosso ver, esses multiplos significados levam a certo
hibridismo conceitual, dificultando sua compreensdo mais imediata. A porosidade de suas
fronteiras semanticas pode, sem duvida, levar o leitor mais desatento a crer que ele é
empregado indiscriminadamente. Entretanto, uma analise mais cuidadosa da literatura do
movimento e das falas de seus militantes nos indica que o fato de ele carregar generosa
quantidade de sentidos é decorrente de ele ser compreendido, antes de tudo, como préxis.
Assim, ndo hé filosofia sem as diversas formas de vivenciar vida independente e vice-versa,
fazendo com que teoria e préatica constituam um todo ontolégico, como podemos ver nas

citagOes a seguir.

Vida Independente € a filosofia da emancipacdo e a préatica que fortalece as
pessoas com deficiéncia e as permite influenciar, escolher e controlar cada
aspecto de suas vidas (ALONSO et al, 2003, p. 55).

Vida independente é um processo pelo qual os cidaddos com deficiéncia
atingem seu desejado estilo de vida ao assumirem responsabilidade pelo
desenvolvimento e pela administragdo dos recursos pessoais e comunitarios
(SASSAKI, 2004, p. 6).

A trajetoria do CVI Maringé teve inicio, em meados de 1993 quando
Alexandre Baroni, deficiente fisico (tetraplégico), participou do grupo de
estudos sobre Vida Independente, coordenado por Romeu Kazumi Sassaki
(Grupo de Vida Independente - GVI) e conheceu um novo movimento
baseado em conceitos que constituem a Filosofia de Vida Independente,
ainda pouco divulgada no Brasil. ( Site CVI-Maring4, s/pag.).

Durante os grupos focais, essa idéia de praxis também se fez presente. A
maioria dos participantes utilizou as expressfes “filosofia” e “pratica” de vida independente

de forma analoga, como se elas ndo pudessem ser dissociadas. Prova disso é que, ao definirem
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os repertérios de Vida Independente, freqlentemente relatavam experiéncias préticas, tal
como podemos observar no quadro 4 (p. 33). A Unica participante que pareceu discordar desta
perspectiva foi Flavia. Quando, no inicio do segundo grupo focal (GF2), questionamos o0 que
significava a expressdo “Vida Independente”, ela logo nos alertou sobre a ambiguidade de
nossa questdo. Para Flavia, ha uma importante distincdo entre a de “filosofia” de Vida
Independente e sua pratica. A primeira refere-se aos grandes marcos da historia do
movimento: revoltas, noites dormidas em pracas publicas etc. Ou seja, refere-se as situacoes
“extremadas” (sic.), ou aos “fatos” (sic.), que foram necessarios para a constituicdo do
movimento e que encontramos contados em livros ou em péginas da internet.

J& a Vida Independente enquanto pratica é, segundo a militante, constituida
por “[...] aquelas pequenas coisas que alguém diz, que vocé apreende e comeca a colocar na
sua vida, torna sua vida mais independente” (GF2, p. 19). Em outras palavras, a pratica da
Vida Independente tem a ver com um estilo de vida, no qual pessoas com deficiéncia podem
viver com autonomia e independéncia. Flavia considera que os fatos historicos que constituem
a “filosofia” de Vida Independente foram importantes para dar inicio a0 movimento,

entretanto, acredita que eles fazem parte do passado.

a gente hoje ndo precisa criar um fato, é diferente. Por que tudo que vocé
precisa comecar, vocé precisa criar um fato, uma revolugédo, dormir em uma
praca, ndo sei o qué... Nem tem cabimento, hoje a gente quer ter condi¢des
de pagar um aluguel, viver bem, ou pagar uma casa prépria.... Né? A gente
ndo ta mais naquela época. Né? Mas a gente sempre relembrar é bom. Né?
Que aquilo aconteceu... (GF2, p. 19)

Nesta reflexdo, assim como nas outras destacadas sobre a nocdo de vida
independente, pudemos observar um conjunto de repertdrios que dao sentido a essa nocéo,

COmMO veremos a seqguir.
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3.2 Os repertdrios de vida independente

Para Sassaki (1995, 2003, 2006), a no¢do de vida independente é

sustentada por trés pilares: autonomia, independéncia e empoderamento. O quadro 6 apresenta

resumidamente o que ele entende por essa triade.

Quadro 6. Defini¢bes de autonomia, independéncia e empoderamento propostas por Sassaki(1995,

2003, 2006)
AUTONOMIA INDEPENDENCIA EMPODERAMENTO
Refere-se a0 controle efou Refere-se a capacidade de Refere-se ao processo pelo qual

dominio do ambiente fisico e
social.

N&o é uma capacidade inerente a
pessoa com deficiéncia, mas o
resultado da relacdo entre seu
nivel de prontiddo fisico-social e
a realidade do ambiente em que
esta inserida.

Pode ser desenvolvida.

decidir sem depender de outras
pessoas.

Depende da quantidade e da
qualidade das informacbes que
estiverem  disponiveis  para
tomar a decisdo mais apropriada
e da autodeterminagdo e/ou
prontiddo para tomar decisdes
numa dada situacéo.

Pode ser desenvolvida.

uma pessoa, OU um grupo de
pessoas, usa seu poder pessoal
inerente a sua condicdo para tomar
decisdes e  fazer  escolhas,
assumindo, assim, o controle de sua
vida.

Estd intimamente relacionado a
nogdo de independéncia.

Esta presente desde o nascimento.

Dois destes conceitos também aparecerem no discurso dos participantes

dos grupos focais. Quando questionados sobre o significado da expressdo “Vida

Independente”, varios deles a definiram a partir dos conceitos de autonomia e independéncia.
Um exemplo dessa relagdo aconteceu logo no inicio do GF2, quando Flavia afirmou que Vida

Independente implicava duas coisas distintas:

[...] Uma é uma filosofia, uma teoria de vida independente, que é essa feita
como histdria e tal... é essa que ta na internet. Mas 0 mais importante de
tudo é vocé realmente viver a vida independente. Entdo, aquelas pequenas
coisas que alguém diz, que vocé aprende e comega a colocar na sua vida,
torna sua vida mais independente. Agora, vocé ndo pode confundir
independéncia com autonomia. Eu posso estar tentando melhorar minha
autonomia, mas isso ndo quer dizer que eu ndo seja independente. (GF2, p.
19)
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Essa distingdo feita por Flavia das no¢fes de independéncia e autonomia
sera melhor discutida nos tépicos seguintes. Comecemos por apreender as singularidades da

primeira.

3.2.1 Independéncia

Durante o GF2, questionamos o que discriminaria independéncia de
autonomia e Flavia nos respondeu afirmando que a primeira € a possibilidade de uma pessoa
escolher seus proprios caminhos. Lia complementou a defini¢do da colega dizendo que esse
conceito refere-se a possibilidade de alguém tomar suas proprias decisdes. Para exemplificar

uma situacdo em que uma pessoa exerce sua independéncia, Flavia relatou que

[...] Entdo, na préatica é assim: eu agora quero tomar guarand, entdo eu vou
& e tomo guarand. Eu ndo quero guarana, eu quero coco-cola. Eu to
escolhendo. Pode ser que a coca-cola me dé a maior dor de estomago.
Problema é meu, sou eu que vou tomar remédio depois. (GF2, p. 19).

A partir desse depoimento, podemos dizer que, para essa militante, ter
independéncia implica assumir responsabilidades, pois ao fazermos uma escolha, nos
responsabilizamos por suas consequéncias. Se Flavia decide tomar uma Coca-Cola, é ela
guem deve refletir sobre a pertinéncia dessa escolha e, caso sua decisao resulte em problemas
estomacais, € ela quem sofrera as consequéncias (dor, tomar remédios etc.). Se ela controlasse
seu desejo por esse refrigerante, talvez ndo tivesse essas complicagdes. Mas, se ela considera
0 prazer gerado por essa bebida maior do que a possivel dor, ela pode optar por bebé-la. O
importante nesse exemplo é que Flavia tem a oportunidade de escolher, ou seja, tem a

oportunidade de exercer sua independéncia.
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Segundo a militante, além de responsabilidades, a independéncia implica,

também, negociagdo. Ao dizer

Entdo eu escolho... Eu digo assim: “hoje eu quero almogar fora, eu ndo vou
cozinhar”. E o Eduardo fala: “nés ndo vamos”. Entdo a gente entra em um
conflito normal, até chegar a um consenso. A gente resolve que vai pedir
um McDonald’s. Entdo, isso é independéncia. Ndo adianta vocé fazer o que
vocé quer. E o que vocé quer desde um contexto social, né? E todo contexto
social requer uma negociacdo. E todo contexto social requer negociagéo.
Por que sdo relagdes interpessoais. (GF 2, p. 19)

Flavia enfatiza o contexto social no qual estamos inseridos, nos indicando que viver com
independéncia néo significa ter que tomar decisdes sem levar em conta a opinido de terceiros.
Mas, sim, poder participar das tomadas de decisdo, poder fazer escolhas. E, caso uma pessoa
faca opc¢des contrarias as de seus familiares e amigos, ela pode negociar, argumentar, tentar
convencé-los de que sua opinido é a mais pertinente. Sendo assim, independéncia, para essa
militante, ndo significa isolamento ou término das relagcdes interpessoais, mas, sim, a
possibilidade de alguém participar em iguais condi¢des das decisdes que afetam sua vida.

As definicdes de independéncia que encontramos nos documentos de
dominio publico do MVI também seguem esta dire¢cdo. Segundo Alonso e colaboradores
(2003), independéncia indica que algo ou alguém deixou de depender de outros. Indica
soberania e controle de seu proprio destino, de seus pensamentos, de suas crencgas religiosas,
de suas opcOes politicas, de suas acfes. Indica a ndo-dependéncia em relacdo a uma
autoridade institucional ou familiar. Em outras palavras, indica a “[...] faculdade de decidir
sem depender de outras pessoas, tais como: membros da familia, profissionais especializados

ou professores” (SASSAKI, 2006, p. 35).

A independéncia das pessoas com deficiéncia é considerada pela maioria
dos documentos analisados a principal bandeira do Movimento de Vida Independente. Para

Alonso colaboradores (2003), por exemplo,
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Possivelmente, a caracteristica mais importante da filosofia de vida
independente hoje em dia seja a idéia de que todas as pessoas tém direito a
independéncia através do controle méaximo de suas vidas, baseado na
capacidade e na oportunidade de tomar decisbes e de levar a cabo as
atividades do dia-a-dia. Essas atividades incluem: dirigir a vida pessoal de
cada um, participar da vida em comunidade, realizar papéis sociais tais
como o matrimonio, a paternidade, a maternidade, o0 emprego e a cidadania;
apoiar a autodeterminacdo e minimizar a dependéncia fisica ou psicoldgica
de outras pessoas (p. 151, traducdo nossa).

Segundo o0s autores, para o0s militantes peruanos é a nocdo de
independéncia que define a filosofia de Vida Independente. Eles afirmam que Vida
Independente “é a possibilidade de a pessoa com deficiéncia viver sua vida com a
independéncia necessaria. Sem que se subordine a nada, nem a ninguém, nem a parentes, nem
a sociedade” (p. 234, traducdo nossa). Varios militantes brasileiros também vao nessa direcao.
Ao falarem das caracteristicas, das lutas e dos objetivos dos CVIs, eles enfatizam a
importancia da independéncia para esse segmento da populacdo. Os membros do CVI-
Campinas, por exemplo, consideram que “a luta pela independéncia e maior autonomia é,
assim, caracteristica essencial dos CVI's.” (site CVI- Campinas, s/pdg.). J& os militantes
paulistanos consideram que “o movimento de Vida Independente veio provar que a pessoa
portadora de deficiéncia tem capacidade plena para administrar seus interesses e obrigacdes
com independéncia, fazer suas escolhas e tomar decisfes sobre o que € melhor para elas, e
exigirem o direito de assim fazé-lo” (site CVI- Araci Nallin, s/ pag.). Os maringaenses, por
sua vez, ao contarem a histéria do movimento em sua cidade, afirmam que “em 12 anos,
muito foi feito em prol das pessoas com deficiéncia de Maringa e regido, no sentido da sua
melhora de vida e principalmente para que ela conquistasse sua autonomia e sua
independéncia tornando-se protagonista de sua prépria histdria” (site CVI- Maringa, s/pag.).

Segundo Sassaki (2006), a possibilidade de se tornar protagonista de sua

historia depende ndo somente da quantidade e da qualidade das informacgdes disponiveis para
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tomar a decisdo mais apropriada, mas também da autodeterminacédo e/ou prontidao para tomar
decisdes numa dada situacdo®. E importante ressaltarmos que, para o autor-militante, a
autodeterminacédo e a prontidao para tomar decisdes podem ser desenvolvidas e aprendidas.
Prova disso € que na sua obra, bem como nas outras analisadas, a palavra independéncia
geralmente vem acompanhada dos verbos construir, criar e conquistar (quadro 3, p. 23).
Todos eles referentes as habilidades para as quais grande parte dos servicos de Vida

Independente estéo voltados.

Segundo Sassaki (2004), as situagdes nas quais pessoas com deficiéncia
tomam decisdes de forma independente podem ser de trés tipos: pessoais (quando envolvem a
pessoa na privacidade), sociais (quando ocorrem junto a outras pessoas) ou econdémicas
(quando se referem as financas da pessoa). Para o autor/militante, € dai que advém as
expressoes “independéncia pessoal”, “independéncia social” e “independéncia econémica”.

S6 encontramos o vocabulo “independéncia social” nos textos de Sassaki, e
ainda assim, apenas para indicar a sua existéncia. Ja expressao “independéncia pessoal” é
também empregada em outros textos. Alonso e colaboradores (2003), por exemplo, a utilizam

a contrapondo a idéia de independéncia de paises.

O mundo desenvolvido, também denominado civilizado ou avangado, tem
se construido, entre outras coisas, sobre a premissa da independéncia dos
paises e a independéncia pessoal, que tem a ver com a liberdade individual.
De uma maneira mais pragmatica, podemos dizer que a independéncia
pessoal, em sua concepg¢ao mais proxima a do direito individual a liberdade,
fica estabelecida ou delimitada, a0 menos nas democracias ocidentais, pela
Declaracéo Universal dos Direitos Humanos de 1948 das Organizacao das
Nacdes Unidas (p. 33, traducéo nossa).

Nesta citagdo, podemos perceber que os autores/militantes utilizam a
expressdo “independéncia pessoal” relacionando-a a nog¢do de “liberdade individual”. Outros

trechos em que essa correlagéo aparece sao:

% Apesar de utilizar as expressdes “autodeterminagdo” e “prontiddo” em vérios dos textos citados neste trabalho,
em nenhum deles Sassaki as conceitua.
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Deficiéncia e independéncia pessoal

O conceito de independéncia que utilizaremos nesta publicacdo pretende ser
0 mesmo que utilizamos em nossa vida mais ou menos corrente. Com ele,
transmitimos nosso desejo de assumir responsabilidade, de ter o controle de
nossas vidas adultas, de decidir nosso caminho vital, nosso nivel de
participacdo na vida econdmica, social ou comunitaria. Com ele, assumimos
também um certo compromisso de respeito aos demais, as demais opcdes
culturais, linglisticas, politicas e religiosas. E, portanto, devemos considerar
este conceito como um principio direcionador que nos permite alcancar os
objetivos universais de igualdade de oportunidade, participacdo plena na
sociedade e liberdade individual (p. 33, traducdo nossa).

Na nossa visdo de como devem ser as relacbes humanas em todos os
ambitos da vida, & margem de qualquer opc¢édo politica, social ou religiosa,
ou melhor, acima de todas elas, queremos afirmar nesta publicacdo a defesa
da independéncia pessoal até onde permita o potencial intelectual ou
cognitivo de cada pessoa e 0 contexto sécio-econémico em que ela viva,
como valor integrante da condigdo humana e como elemento definidor da
liberdade individual (p. 37, tradugdo nossa)

A partir destas duas citacdes, podemos dizer que, para Alonso e
colaboradores (2003), a independéncia pessoal é condicdo necessaria para a conquista da
liberdade individual®’. Os membros do CVI- Araci Nallin ndo empregam o termo “liberdade
individual”, mas também utilizam a expressdo “independéncia pessoal”. Ao falar da misséo

de seu Centro de Vida Independente, afirmam

[...] contribuir para a inclusdo social e desenvolvimento individual das
pessoas com deficiéncia, oferecendo servicos e informacGes para que —
mesmo aquelas com limitagdes muito severas — conquistem mais
autonomia nas suas atividades da vida diaria e mais independéncia
pessoal, tomando suas préprias decisdes, assumindo as responsabilidades
por essas escolhas e o controle de suas vidas. (site CVI- Araci
Nallin/UOL, s/ pag.)

Tanto esta citacdo quanto as retiradas do texto escrito por Alonso e
colaboradores empregam a expressdo “independéncia pessoal” em um sentido similar ao que

outros textos imprimem a “independéncia”. Dizer que a conquista da independéncia pessoal

> Apesar de Alonso e colaboradores (2003) utilizarem a expressdo “liberdade individual” algumas vezes no
decorrer do livro, eles ndo a definem.
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se da “tomando suas proprias decisfes, assumindo as responsabilidades e o controle de suas
vidas” (site CVI- Araci Nallin/ UOL, s/ pég.), por exemplo, assemelha-se a dizer que
conquistar independéncia é tornar-se protagonista de sua propria historia (site CVI- Maringa,
s/ pag.) ou que “independéncia é a faculdade de decidir sem depender de outras

pessoas”(SASSAKI, 2006, p. 35).

Como dissemos anteriormente, além de “pessoal” a independéncia pode
ser, também, “econdmica”. Se para Sassaki (2006) a “independéncia econdmica” depende da
autodeterminacdo de uma pessoa e de sua prontiddo para tomar decisdes numa situagédo
financeira, para Alonso e colaboradores (2003), ela refere-se a uma das condi¢des da vida
independente. Segundo esses autores/ militantes, para que uma pessoa com deficiéncia possa
viver com independéncia é preciso, entre outras coisas, que ela tenha “a possibilidade de
desenvolvimento pessoal com independéncia econdmica” (p. 234, traducdo nossa). Werner
(s/d) parece compartilhar dessa perspectiva ao afirmar que “ter uma renda propria aumenta

sua independéncia permite que ganhe o respeito de sua comunidade” (s/pag., traducdo nossa).

Nesses exemplos, a expressao “independéncia econémica” € utilizada para
se referir a pessoa. Entretanto, nos documentos de dominio publico que analisamos, ela foi
também usada para se referir aos CVIs, como podemos ver na seguinte passagem do texto de
Alonso e colaboradores (2003): “um pouco de independéncia econdmica nos permitira
oferecer formacédo e oportunidades de emprego em nossa oficina a pessoas com deficiéncia,
sem utilizar subvencBes do governo para os salarios de pessoas com deficiéncia” (p. 175,

traducdo nossa).

Tanto Alonso e colaboradores (2003) quanto Werner (s/d) parecem utilizar
a expressdo “independéncia econdmica” no sentido de “ndo-dependéncia da ajuda financeira
de terceiros”. Se fossemos seguir fielmente as definicOes propostas por Sassaki (explicitadas

no quadro 6), diriamos que, na verdade, esses autores/ militantes estdo falando de “autonomia
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econbémica” e ndo de independéncia, uma vez que, segundo ele, ser independente significa,
acima de tudo, poder fazer suas proprias escolhas. Sendo assim, poderiamos dizer que, de
acordo com essa perspectiva, a expressao “independéncia econémica” ndo se referiria a
capacidade de se auto-sustentar, mas sim a possibilidade de decidir o que fazer com seu
proprio dinheiro. Esta “confusdo” entre os sentidos de autonomia e independéncia se da pois
essas duas nocdes sdo intimamente relacionadas. Entretanto, elas ndo sdo sindnimas. No
topico a seguir (3.2), buscamos apresentar as multiplos sentidos de autonomia dados por
militantes do MVI, bem como em que medida ela se aproxima ou se distancia da nogéo de

independéncia.

3.2.2 Autonomia

De acordo com Sassaki (2006), a nocao de autonomia refere-se a “[...]
condicdo de dominio sobre o ambiente fisico e social, preservando ao maximo a privacidade e
a dignidade da pessoa que a exerce” (p. 35). Ou seja, dizer que uma pessoa tem maior ou
menor grau de autonomia significa dizer que ela tem maior ou menor controle sobre 0s
diversos ambientes fisicos e sociais que queira e/ou precise frequentar para atingir seus
objetivos. Calcadas com rampas, prédios acessiveis e 0Onibus adaptados, por exemplo,
permitem que pessoas com deficiéncia fisica se locomovam de uma maneira mais autbnoma,

ou seja, permitem que elas controlem seu ambiente fisico sem precisar da ajuda de terceiros.

No inicio do GF2, Lia definiu autonomia de uma forma bastante
semelhante a Sassaki (2006). Para ela, esse conceito refere-se a capacidade de realizar
atividades como, por exemplo, escovar o0s dentes, se vestir, se alimentar, cozinhar, limpar a

casa etc., sem a ajuda de outras pessoas. Segundo a militante, aqueles que apresentam
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deficiéncias bastante severas podem ter pouca autonomia para realizar atividades cotidianas,
entretanto, isso néo significa que eles ndo possam ser independentes. Como exemplo dessa
relacdo, Lia citou 0s casos de pessoas que possuem comprometimento motor significativo e
ndo tém autonomia para escovar os dentes sozinhas, mas que tém independéncia, pois
escolhem o horario em que fazem sua higiene bucal, o creme dental que utilizam etc. De
acordo com a militante, essas pessoas tém um grau de autonomia baixo, entretanto vivenciam
sua independéncia em um nivel bastante alto. Em texto publicado no site da “Rede Saci”
(CRESPO, 2003), Lia afirmou que poder interagir autonomamente no ambiente é importante
e desejavel, entretanto, “pelo conceito de vida independente [...] o mais importante é poder
decidir quando, como, para qué e para quem pedir ajuda e, de fato, obté-la” (s/pag.).

De acordo com a militante, tanto a autonomia quanto a independéncia
precisam ser treinadas e desenvolvidas, pois “as vezes a pessoa tem a condicdo fisica de fazer
determinada coisa, mas se ndo recebeu um determinado treinamento de como fazer aquela
atividade, ela ndo vai conseguir fazer” (Lia, p. 23). Em outras palavras, se ela ndo foi
adequadamente treinada, dificilmente ela sabera realizar a atividade com autonomia. Como
exemplo da importéncia do treino para o desenvolvimento da independéncia e da autonomia,

Lia citou as criangas que crescem internadas em instituicdes de reabilitacéo.

Lia: [..] Aquelas pessoas que estdo internadas sdo extremamente
dependentes, ndo tém nenhuma independéncia e ndo tém nenhuma
autonomia. Por que, até por conta do comodismo das pessoas que tomam
conta delas, € muito mais féacil, mais rapido e menos bagunca, entuxar
comida na boca, enfiar a colher... E as vezes, comida pastosa, pra dar menos
trabalho ainda, né? Pra ir mais rapido ainda, né? E ndo tem nenhum
treinamento para que aquelas criancas aprendam a comer sozinhas. Até com
alguma dificuldade, mas se ela for treinada, se ela for educada pra isso, ela
vai aprender a comer. Mas ndo interessa, pra instituicdo ndo interessa. E
para algumas familias também néo interessa, né? E mais facil, mais rapido,
menos sujeira, menos bagunca...

Marisa: E morre mais rapido...(risos)

Lia: E. E é entuchar comida. E outra coisa também, é... Se a pessoa nio
aprende a tomar as decisGes, né?, se ndo deixam aquela pessoa tomar
decisdo, ela ndo sabe o que é tomar uma decisdo e depois responder pela
decisdo que tomou, né? Entdo, se sempre tem alguém que toma a deciséo
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por ela, e ela nunca é responsavel pelo o que acontecer, né? Entdo, ela ndo
aprende a ser independente. Se vocé tira uma pessoa dessa... da instituigao,
por exemplo, e tira de dentro da familia e diz ‘a partir de agora, vocé vai
morar sozinha nessa casa aqui, vocé vai ser totalmente independente, vocé
vai tomar suas decis@es...”, essa pessoa nao vai saber viver assim. Entdo, a
independéncia também é uma coisa que requer treino, né? Entdo, quando se
pensa em desinstitucionalizar pessoas com deficiéncia que estdo ha muito
tempo em instituicdo, elas precisam, né?, serem preparadas pra isso. E como
um passarinho, que se abrir a gaiola ndo vai embora. (GF2, p. 23)

Além do treino, outros fatores interferem no grau de autonomia e de

independéncia de uma pessoa. Segundo Lia, o nivel de autonomia varia

segundo as condigdes fisicas de uma pessoa, segundo as ajudas técnicas que
essa pessoa tem, cadeiras de rodas, se tem ou se ndo tem, se ela anda ou se
ndo anda, se ela pode se movimentar de um lado para outro, né? Entdo, tém
varios niveis de autonomia, cada pessoa vai ter um nivel de autonomia que
vai depender de varias condicGes, condi¢des sociais, inclusive (GF 2, p. 20).

Para Sassaki (2006), o grau de autonomia de uma pessoa também ndo é
algo estatico, dado a priori, mas sim, o resultado da relagdo entre o nivel de prontiddo fisico-
social da pessoa com deficiéncia e a realidade de um determinado ambiente. De acordo com o
autor/militante, uma pessoa pode ser autbnoma para descer de um Onibus ou atravessar uma
rua sem ajuda de ninguém, enquanto outra precisaria de auxilio para transpor os obstaculos
desse espaco. Entretanto, ndo podemos dizer que a primeira seja mais autbnoma que a
segunda. Ela o é nesse ambiente, que oferece essas condi¢des. E tanto o ambiente quanto a
prontidao fisico-social podem ser modificados, portanto, o grau de autonomia de uma pessoa
ndo é algo imutavel. Diversos fatores podem contribuir para seu desenvolvimento: a pessoa
pode desenvolver novas habilidades, ela pode adquirir equipamentos mais eficazes para

executar uma determinada tarefa ou o ambiente pode sofrer adaptagdes.

Além de Sassaki, varios outros autores/militantes referem-se a nogdo de

autonomia. Na maioria dos textos analisados, o0 termo aparece como um dos objetivos
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principais do Movimento de Vida Independente. Aparece como uma meta a ser atingida,

como um direito a ser conquistado por meio dos servigos oferecidos pelos CVIs.

Este sentido de autonomia estd bastante explicito no artigo “Conheca o
Centro de Vida Independente e a Criagcdo dos CVIs” (SILVA, M. 1., 2007). Nas trés citacoes

em que o termo aparece, ele refere-se a um objetivo dos servicos de vida independente.

Estes servicos [de vida independente] podem ser oferecidos, em parte ou no
todo, por entidades relacionadas as pessoas com deficiéncia ou por
programas oficiais de carater assistencial, sempre visando a autonomia e
independéncia do individuo com deficiéncia (p. 3)

O CVI-Rio desenvolve também a Oficina de Vida Independente, em que as
pessoas com deficiéncia aprendem novas tecnologias, com o objetivo de
promover a sua autonomia. (p. 3)

Segundo Flavia Vital, presidente do CVI-AN, a missdo do centro é
contribuir para a inclusdo e o desenvolvimento individual das pessoas com
deficiéncia, pela divulgagdo do conceito de vida independente e a prestacéo
de servicos e informacdes para que elas adquiram autonomia na realizacéo
das atividades da vida diéria (p. 3)

Outros textos também indicam esta referencia. O site do CVI- Araci Nallin/

UOL, por exemplo, define sua missdo como sendo

[...] contribuir para a inclusdo social e desenvolvimento individual das
pessoas com deficiéncia, oferecendo servicos e informacgfes para que —
mesmo aquelas com limitagbes muito severas — conquistem mais
autonomia nas suas atividades da vida diaria e mais independéncia pessoal,
tomando suas proprias decisBes, assumindo as responsabilidades por essas
escolhas e o controle de suas vidas. (s/pag.)

Ja o CVI- Campinas afirma em seu site que “A luta pela independéncia e

maior autonomia €, assim, caracteristica essencial dos CVI's” (s/ pag.). Afirma, também, que
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0s CVI's oferecem servicos de aconselhamento, acessorias e informacdes a fim de trabalhar
“[...] para que o brilho interior, que existe em cada um de nds, floresca e seja despertado,

possibilitando que a pessoa com deficiéncia conquiste sua autonomia.” (s/pag.)

De acordo com seu site, 0 CVI- Maringad também considera a autonomia
um dos objetivos de seus servicos. Isso fica bastante claro quando, ao falar de seus 12 anos de
historia, afirma que “muito foi feito em prol das pessoas com deficiéncia de Maringé e regido,
no sentido da sua melhora de vida e principalmente para que ela conquistasse sua autonomia e
sua independéncia tornando-se protagonista de sua propria historia.” (s/ pag.). Ou ainda
quando ao sugerir a leitura de um livro sobre a sexualidade de pessoas com deficiencias, diz
que ele “[...] ajuda o deficiente a resgatar o afeto, autonomia, e o erotismo esquecido®(s/
pag.).

Ao dizer que “O Movimento de Vida Independente d& ao individuo a
autonomia e dignidade para ele poder decidir o que fazer com a sua vida”, Rosangela Berman
Bieler (em entrevista concedida a M. I. SILVA, 2007, p. 2) também relaciona autonomia as
metas do movimento. A partir dessas citacdes, podemos dizer que, para esses militantes, a
autonomia é um dos elemetos da vida independente. Em outras palavras, ndo é possivel levar
um estilo de vida independente sem que haja um grau minimo de autonomia.

Em alguns dos textos analisados, o vocabulo *“autonomia” aparece
adjetivado nas seguintes expressdes: “autonomia pessoal”, “autonomia fisica”, “autonomia”
social, “autonomia mental”, “autonomia espititual” e “autonomia fisica” (quadro 3). A
primeira delas é utilizada por Alonso e colaboradores (2003) para se referir a um dos fatores

fundamentais que possibilitam a vida independente.

O conceito de vida independente [...] supde um processo de tomada de
poder, de autonomia pessoal e de tomada de consciéncia, com o qual deve
identificar-se a existéncia de pessoas com deficiéncia (p. 42, traducédo
nossa)



91

A filosofia de vida independente [...] requer altos niveis de autonomia
pessoal, facilitados pela acessibilidade e ajudas técnicas, bem como
oportunidades de participacdo, facilitadas pela acessibilidade e ajudas
técnicas e pela necessidade de contar com espacos de participacéo reais (p.
77, traducéo nossa)

Podemos dizer que a autonomia pessoal melhora com a acessibilidade e
com as ajudas técnicas (p. 105, traducdo nossa).

Através desses trés exemplos®®, podemos perceber que os autores utilizam
a expressdo “autonomia pessoal” em um sentido bastante parecido com o que outros autores
imprimem a “autonomia”. Talvez, o uso do adjetivo “pessoal” seja decorrente de alguma
especificidade da lingua espanhola, lingua na qual o texto foi originalmente escrito.

Ja as expressdes “autonomia fisica” e “autonomia social” séo utilizadas por
Sassaki (2004, 2006) para se referir aos diferentes tipos de ambiente que podem ser

controlados por pessoas com deficiéncia. Segundo o autor,

Autonomia é a condicdo de dominio do ambiente fisico e social,
preservando ao maximo a privacidade e a dignidade da pessoa que a exerce.
Ter maior ou menor grau de autonomia significa que a pessoa com
deficiéncia tem maior ou menor controle nos varios ambientes fisicos e
sociais que ela queira e/ou necessite freqlientar para atingir seus objetivos.
Dai os conceitos de “autonomia fisica” e “autonomia social” (p. 35)

As expresses “autonomia mental”, “autonomia espiritual” e “autonomia

fisica” aparecem somente no site do CVI- Campinas, no seguinte contexto:

Mesmo com a dependéncia fisica e a ajuda de terceiros, a luta dos
fundadores desse movimento [de vida independente] sempre foi por uma
autonomia mental, espiritual e fisica, possibilitando a pessoa com
deficiéncia que ela exerca o direito de fazer escolhas, tomar decisdes e
decidir o que fazer com seu tempo. (s/pag.)

%8 A lista completa de citacBes nas quais aparece a expressao “autonomia pessoal” encontra-se no anexo E.
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A despeito de esse texto dizer que essas trés formas de autonomia
possibilitam que pessoas com deficiéncia fagam escolhas, tomem decisdes e decidam o que
fazer com o seu tempo, ele ndo as define nem explicita suas singularidades.

Uma outra caracteristica do uso do vocabulo “autonomia” que nos chamou
a atencdo foi que ele freqlientemente aparece seguido ou precedido pela palavra

“independéncia” . Exemplos de utilizagdo concomitante desses dois conceitos s&o:

Embora, segundo os dicionarios convencionais, as palavras ‘autonomia’ e
independéncia’ sejam sinénimas, elas tém significados diferentes dentro do
movimento das pessoas com deficiéncia [...] Assim, uma pessoa com
deficiéncia poderia ndo ser totalmente autbnoma, por exemplo num certo
ambiente fisico, mas ao mesmo tempo ser independente na decisdo de pedir
ajuda fisica a alguém [...] J& em outros ambientes, essa mesma pessoa
poderia agir com autonomia e independéncia, simultaneamente (SASSAKI,
2004, p. 10, 11)

A falta de acessibilidade limita enormemente a capacidade de autonomia
pessoal e, por tanto, de independéncia, de liberdade e de participacdo social
a varias centenas de milhdes de pessoas no mundo (ALONSO et al, p. 84)

A partir desses exemplos, podemos perceber que em alguns textos, como
0s escritos por Sassaki (1995, 2004, 2006), esses termos referem-se a conceitos distintos,
porém, muitas vezes, complementares. Em outros, como os do site do CVI-Maringa (s/d) e de
Alonso e colaboradores (2003), a singularidade de cada um é menos evidente. Na primeira
citacdo, Sassaki (2004) fala explicitamente que autonomia e independéncia possuem sentidos
distintos para os militantes do MVI. Para o autor, a autonomia refere-se ao controle sobre o
ambiente fisico e social, enquanto que independéncia refere-se a possibilidade de alguém
escolher seus préprios caminhos. J& na segunda, o uso do vocédbulo “portanto” nos indica que,
para Alonso e colaboradores (2003), a autonomia implica independéncia. Como se uma fosse
a pré-condicdo para a outra existir. Além dessas duas noc¢des, outra também utilizada para dar

sentido & vida independente é a de empoderamento.



93

3.2.3 Empoderamento

Segundo Sassaki (2004), esse termo refere-se ao “[...] processo pelo qual
uma pessoa, ou um grupo de pessoas, usa seu poder pessoal inerente a sua condicdo — por
exemplo: deficiéncia, género, idade, cor — para fazer escolhas e tomar decisdes, assumindo
assim o controle de sua vida” (p. 11). Para o autor/militante, esse poder ndo pode ser
outorgado as pessoas, ja que ele esta em cada ser humano desde seu nascimento. Entretanto, é
preciso aprender a usé-lo. N&o e por menos que ele constantemente fala em “incentivar” o e
“conduzir” ao empoderamento (quadro 3). E é ai que o Movimento de Vida Independente
intervém.

O que o Movimento de Vida Independente vem exigindo é que seja
reconhecida a existéncia desse poder nas pessoas com deficiéncia e que seja
respeitado o direito delas de uséa-lo quando e como lhes aprouver. Neste
caso, estamos empoderando pessoas, ou seja, descobrindo e facilitando o

seu empoderamento. Quando alguém sabe usar o seu poder pessoal dizemos
que ele é uma pessoa empoderada (SASSAKI, 2006, p.37)

Talvez o fato de pertencer a pessoa desde seu nascimento seja a principal
caracteristica que distingue a nocdo de “empoderamento” da nocdo de “independéncia”.
Entretanto, Sassaki (2004, 2006) ndo deixa claro se esse é de fato o Unico ponto divergente
entre 0s dois conceitos, nem explicita o sentido da expressdo “poder pessoal”. Ele afirma
somente que “[...] independéncia e empoderamento sdo conceitos interdependentes” (2004, p.
11), ndo explicando como se dé relacdo entre eles.

Essa confusdo fica bastante evidente quando o autor/militante afirma que
freqlentemente a sociedade (familias, profissionais, instituicdes etc.) “[..] ndo tem
consciéncia de que a pessoa com deficiéncia também possui esse poder pessoal [...] €, em
consequiéncia, essa mesma sociedade faz escolhas e toma decisGes por ela, acabando por

assumir o controle da vida dela” (SASSAKI, 2006, p. 37). Nessa sentenca, “poder pessoal”
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assume 0 mesmo sentido de “independéncia”. Sdo conceitos diversos com significados

analogos.

Um outro exemplo dessa falta de precisdo terminoldgica ocorre quando
Sassaki (2004) diz que “os objetivos [do periodo da inclusdo] sdo individuais, ou seja, a
propria pessoa com deficiéncia determina seus objetivos de acordo com seu direito de
escolher e tomar decisdes (empoderamento)” (p. 9). Aqui, também, o autor/militante usa a
palavra “empoderamento” para se referir & possibilidade de escolha e deciséo.

Outros autores/militantes igualmente utilizam o termo empoderamento
com um sentido bastante similar ao de independéncia. Em entrevista ao jornal da AME ,
Alexandre Baroni®® (2007) define esse conceito como a capacidade de uma pessoa com
deficiéncia assenhorear-se de seus passos e destino, vendo respeitadas suas opinides e
decisdes. Para ele, “esse conceito € importante na medida em que pode proporcionar as
pessoas com deficiéncia as condi¢des para que elas assumam o controle de suas vidas,
definindo o que é melhor para elas mesmas” (p. 3).

Ao falar dos objetivos do CVI- Araci Nallin, os militantes paulistanos
também acabam utilizando a palavra “empoderamento” para se referir a possibilidade de fazer

escolhas, como podemos perceber na seguinte citacao:

“O Centro de Vida Independente Araci Nallin tem por finalidade contribuir
para a formacdo de uma sociedade inclusiva e para o desenvolvimento
individual das pessoas com deficiéncia, oferecendo servicos e informacdes
para que - mesmo aquelas com limitagfes muito severas - conquistem um
estilo de vida independente e exercam o empoderamento, ou seja, tomem
suas decisdes, sejam responsaveis por suas escolhas e, dessa forma,
assumam o controle de sua vida.”(site CVI- Araci Nallin, s/d, s/ pag.)

> Baroni participou da fundacdo do CVI — Maringé e do CVI — Brasil (ONG que congrega todos os CVIs do
pais). Atualmente exerce os cargos de presidente do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (CONADE), érgdo da Secretaria Especial dos Direitos Humanos, ligado a Presidéncia da Republica
e de presidente do CVI — Brasil.
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Os campineiros, por sua vez, afirmam que o empoderamento estimula as
potencialidades das pessoas com deficiéncia e possibilita a conquista de sua autonomia. Em

seu site, eles defendem que

E até natural que, em funcio da desestruturacdo emocional que sofre uma
pessoa quando ela adquire uma deficiéncia, exista uma protecdo maior por
parte da familia e dos profissionais que trabalham junto com essa pessoa. E
exatamente por isso que um dos objetivos fundamentais do MV1 é estimular
a potencialidade de cada uma das pessoas com deficiéncia, de forma a
fortalecé-la para fazer essas escolhas necessarias a sua vida.Os CVI's atuam
como facilitadores desse processo, através de servigcos de aconselhamento,
acessorias, informacdes, entre outros, trabalhando para que o brilho interior,
gue existe em cada um de nds, floresga e seja despertado, possibilitando que
a pessoa com deficiéncia conquiste sua autonomia. O termo em inglés que
exprime  esse  processo €  empowerment, em  portugués,
“empoderamento”.(site CVI- Campinas, s/d, s/ pag.)

E interessante notarmos que, ao utilizar a palavra “autonomia”, 0s
membros do CVI- Campinas referem-se aquilo que outros militantes®® chamam de
“independéncia”. Sendo assim, apesar de eles fazerem uma correlagdo diferente
(empoderamento/autonomia), sua concep¢do de empoderamento ndo diverge daquelas que
acabamos de discutir. Para os campineiros, ela também tem a ver com a capacidade de fazer

escolhas sobre a prépria vida.

No site do CVI- Maringa, um outro aspecto do empoderamento é
enfatizado. Nas citacBes abaixo, podemos perceber que os militantes maringaenses
relacionam o empoderamento das pessoas com deficiéncia a sua participacdo social e a sua

cidadania.

O CVI constatou que entre as atividades de lazer e cultura, assistir filmes
com 0s amigos, corresponde em uma acao que a grande maioria das pessoas
com deficiéncia se motivaria para sair de casa. Certos que o papel do CVI
consiste em incentivar o empoderamento das pessoas com deficiéncia, o
Programa Esporte Adaptado organizou um projeto piloto, chamado
CINECVI, com objetivo principal de estimular a utilizacdo do transporte
coletivo pelas pessoas com deficiéncia, através da exibicdo de filmes [...]

%0 Sassaki (2004, 2006); Alonso et al ( 2003), entre outros.
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Com frio e chuva 30 pessoas marcaram presenca, sendo, 16 pessoas com
deficiéncia. Alguns vieram de carona, com carro préprio com a familia ou
amigos e com o transporte coletivo. O que demonstra que esta acdo
conseguiu alcancar o seu objetivo principal (site CVI- Maring4, s/d, s/ pag.)

Alexandre Carvalho Baroni, presidente do CVI-Brasil, foi empossado
ontem, em Brasilia, como conselheiro do Conselho Nacional dos Direitos
da Pessoa com Deficiéncia (Conade). No total foram empossados 38
conselheiros, sendo que 19 sdo representantes do governo federal e 19 da
sociedade. O CVI tem conquistado espaco nos diversos segmentos da
sociedade e essa € mais uma oportunidade de mostrar o empoderamento das
pessoas com deficiéncia (idem).

Para Maria aceitar a deficiéncia (paralisia cerebral) foi preciso romper com
seus proprios preconceitos. ‘O empoderamento mostrou a minha forga
interior, aprendi que sou cidadd e tenho meus direitos e deveres”, comenta
(idem.)

A primeira dessas citacdes fala de um projeto desenvolvido pelo CVI-
Maringa, que visa empoderar as pessoas com deficiéncia de sua regido através do estimulo a
participacdo social. Podemos dizer que, de acordo com essa proposta, a utilizacdo do
transporte publico permite que pessoas com deficiéncia participem de forma mais ativa da
sociedade. Permite que elas se desloquem aos shopping centres, aos teatros, aos cinemas € a

todos os lugares aos quais queiram ou precisem ir. E isso, de alguma maneira, as empodera.

A segunda relaciona a maior participacdo das pessoas com deficiéncia nos
diversos segmentos da sociedade a possibilidade de mostrar seu empoderamento. A eleicdo de
Baroni ao cargo de conselheiro do Conade® é um exemplo dessa relacdo. Ela garantiu a
participacdo das pessoas com deficiéncia nesse Orgdo governamental, permitindo que
acompanhassem e avaliassem as politicas nacional e setoriais para a inclusdo desse segmento

da populacdo. Com isso, mostrou que essas pessoas também podem participar da construgédo

81«0 Conade é o 6rgéo superior de deliberagdo colegiada, vinculado & Presidéncia da Republica, criado para
acompanhar e avaliar o desenvolvimento das politicas nacional e setoriais para a integragdo das pessoas com
deficiéncia” (site CVI- Maring4, s/d, s/pag.).
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de politicas publicas e decidir sobre assuntos de seu interesse. Ou seja, mostrou que elas

também podem ser pessoas empoderadas.

Ja a terceira citacdo relaciona empoderamento a cidadania. Em uma
palestra sobre vida independente, Maria de Lourdes Hilario®, afirma que, somente ao
empoderar-se, reconheceu sua condi¢do de cidadd, possuidora de direitos e deveres como

qualquer outro membro da sociedade.

A partir desse exemplo, bem como dos outros analisados, podemos dizer
que o vocadbulo “empoderamento” refere-se ao poder pessoal de fazer escolhas e tomar
decisdes sobre os diferentes aspectos da vida, sendo que € esse poder que permite que pessoas
com deficiéncia participem ativamente da sociedade e que sejam reconhecidas como cidadas

plenas.

Até o presente momento, falamos dos trés conceitos que Sassaki (2003,
2004, 2006) elegeu como centrais na filosofia de vida independente. Entretanto, outros
repertérios compdem igualmente esse ideario. Entre eles podemos citar a “autodeterminacéo”

e a “participagdo”.

3.2.4 Autodeterminacao

Autodeterminacdo é uma expressdo utilizada por militantes do MV1 para se
referir a possibilidade de alguém escolher seus préprios caminhos. Segundo Alonso e
colaboradores, “o principio de ‘autodeterminacdo” é assumido pela filosofia de Vida
Independente e supde uma clara mudanca de visdo e de enfoque, que reforga o carater

impessoal e social da deficiéncia. A autodeterminacdo supbe a assimilagdo do poder de

62 Maria de Lourdes Hilario é membro do CVI- Maringé.
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controle e decis@o pela propria pessoa” (p. 43, traducdo nossa). Nessa perspectiva, 0
Movimento de Vida Independente funciona como um “[...] veiculo de idéias que contribuem
para fortalecer os direitos que pertencem somente ao individuo, 0s mesmos que reportam a
autodeterminacdo e a liberdade para governar cada um e todos 0s aspectos de sua vida frente a

qualquer dependéncia possivel” (p. 270, 271, traducédo nossa).

A partir dessas duas citacGes, podemos dizer que, para Alonso e
colaboradores (2003), a nocdo de autodeterminacdo estd intimamente relacionada a de
independéncia. A primeira é definida como “poder de controle e decisdo pela propria pessoa”
(p. 43, traducdo nossa) e a segunda como “controle maximo de suas vidas, baseado na
capacidade e na oportunidade de tomar decisdes e de levar a cabo as atividades do dia-a-dia”
(p. 151, traducdo nossa). Por outro lado, a nocdo de autodeterminacéo relaciona-se, também,
com a de autocontrole. Afinal, para os autores/militantes, ela diz respeito ao poder de controle

e decisdo das pessoas com deficiéncia.

3.2.5 Participacéo e igualdade de oportunidades

Outro vocabulo relacionado a nocdo de Vida Independente ¢é
“participacao”. Nos documentos de dominio publico que analisamos, essa palavra é utilizada
para se referir tanto a participacdo de pessoas com deficiéncia em processos decisorios,

guanto a sua participacdo na sociedade como um todo.

Ao falar de participacdo social os autores/militantes, freqiientemente,
utilizam o adjetivo “plena”. Com isso, parecem querer enfatizar que essa participacdo deve
abranger todos os setores da sociedade, tais como mercado de trabalho, educacdo, lazer,

cultura, politica etc. As citacdes a seguir exemplificam essa adjetivacéo.
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Algumas instituicfes sociais e organizacdes vanguardeiras de pessoas com
deficiéncia comegaram [...] a perceber e a disseminar o fato de que a
tradicional pratica da integracdo social ndo so era insuficiente para acabar
com a discriminacdo que havia contra este segmento populacional, mas
também era muito pouco para propiciar a verdadeira participacdo plena com
igualdade de oportunidades (SASSAKI, 2006, p. 33, grifo nosso)

[0 processo de equiparacdo de oportunidades] “inclui a remocdo das
barreiras que impedem a plena participacdo das pessoas deficiente em todas
estas areas, permitindo-lhes assim alcancar uma qualidade de vida igual a
de outras pessoas’” (DRIEDGER; ENNS apud SASSAKI, 2006, p. 38, grifo
N0sso).

Esses dois trechos da obra de Sassaki (2006), além de indicarem o uso da

expressao “participacdo plena”, apontam para sua relacdo com a nocdo de igualdade (ou

equiparacao) de oportunidades. O que eles defendem é que, para que pessoas com deficiéncia

participem plenamente da sociedade, é preciso que tenham 0s mesmos direitos e

oportunidades que os cidadaos “comuns”. Ou seja, é preciso que possam estudar, trabalhar, se

deslocar para os lugares queiram e/ou precisem ir etc.

Para que haja igualdade de oportunidades, € preciso, também, que pessoas

com deficiéncia participem de processos decisérios e de elaboracdo das politicas publicas de

seu interesse. Essa reivindicacdo esta explicitada em diversos documentos mundiais, tais

como a declaracdo de Maastricht, assinada por varias organizacGes de pessoas com

deficiéncia em 1993 (apud SASSAKI, 2003, p. 11), segundo a qual

Nos [pessoas com deficiéncia] precisamos participar plenamente em nossas
sociedades em todos os niveis e, através de nossas organizacOes, ser
consultados e envolvidos decisivamente em todos os programas e politicas
gue nos afetem. NOs somos 0s peritos, 0 nosso poder precisa ser
reconhecido (p. 11)

Ou ainda a Declaracdo de Madri, de 23/3/2002 (apud SASSAKI, 2003, p.

12), que afirma que
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Todas as agOes devem ser implementadas mediante didlogo e cooperagao
com as relevantes organizagOes representativas de pessoas com deficiéncia.
Tal participacdo ndo deve estar limitada a receber informag6es ou endossar
decisdes. Mais do que isso, em todos os niveis de tomada de decisbes, 0s
governos precisam estabelecer ou fortalecer mecanismos regulares de
consulta e didlogo que possibilitem as pessoas com deficiéncia através de
suas organizacGes contribuir para o planejamento, implementacdo,
monitoramento e avaliacdo de todas as acdes.

A despeito de ser fundamental, a oportunidade participar de processos
legislativos e politicos ndo é suficiente. E preciso que as pessoas com deficiéncia participem
de todos os setores da sociedade, inclusive dos servicos de vida independente dos quais

usufruem. No site do CVI-Rio, esse papel ativo de seus usuarios esta bastante enfatizado.

O CVI-Rio direciona-se para um modelo inovador de prestacdo de servicos
e de resgate da cidadania na area da deficiéncia, onde a propria pessoa com
deficiéncia é agente ativo do processo de que participa, assumindo seus
desejos, escolhas e decisdes (s/ pag.)

E importante ressaltarmos que, ao falar em participacdo nos servigos de
Vida Independente ou em participacdo na elaboragdo de politicas publicas, os
autores/militantes tratam, a nosso ver, também do tema “independéncia”. Isso decorre do fato
de que, para nds, somente pessoas capazes de fazer escolhas e tomar decisdes sobre o0s
diferentes aspectos que afetam sua vida podem participar ativamente desses processos. Além
dessas formas de participagdo, os discursos analisados nos indicam que existem outras

maneiras de vivenciar vida independente no cotidiano, como veremos a segulir.
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CAPITULO 4

VIDA INDEPENDENTE NO COTIDIANO

Como dissemos no capitulo anterior, vida independente é uma praxis e,
sendo assim, para entendé-la como tal, é preciso compreender em que medida e como seus
sentidos se convertem em praticas. Para tanto, analisamos trés tipos de relatos dos militantes
do MVI: o primeiro refere-se as situaces em que eles vivenciaram vida independente (4.1); o
segundo, as situagcdes em que o preconceito constituiu uma das principais barreiras para essa

vivéncia (4.2) e o terceiro as estratégias que dizem adotar para superar essas barreiras (4.3).

4.1 Vida independente vivida

Ao falar de suas motivagdes para aderir ao movimento, duas participantes
do GF1 (Ana e Camila.) relataram que comecaram a perceber que podiam levar uma vida
mais independente quando, no final dos anos 1970, conheceram a realidade vivida por pessoas
com deficiéncia em paises desenvolvidos. Camila contou que teve acesso a duas revistas
norte-americanas, a “Rehabilitation Gazette” e a “Paraplegia News”, que “abriram seus
horizontes”(sic.) e a fizeram perceber que pessoas que tinham pouca autonomia para realizar

tarefas cotidianas também podiam levar uma vida independente. Segundo a militante,

Essa “Reabilitation Gazette” trazia depoimentos de pessoas com
deficiéncia. E 14 eu vi que tinham pessoas com limitacdes bem maiores que
a minha, que faziam, aconteciam, trabalhavam, viajavam, pegavam carona,
na Europa, Estados Unidos, sei 14 aonde... E ai, me toucou um negdcio, eu
disse: “Perai. Se essa gente que estd em situacdo muito pior do que eu faz
isso, eu também posso!” (GF1, p. 14).
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Ao perceber que também poderia ter uma vida independente, Camila resolveu voltar a
estudar: ela terminou o ensino médio, prestou vestibular e cursou o ensino superior. Como
presente de formatura, seu pai ofereceu-lhe uma viagem aos Estados Unidos. Entretanto
Camila ndo queria viajar a turismo, ela queria estudar em uma universidade americana para
poder conhecer melhor a realidade das pessoas com deficiéncia naquele pais. Nas suas
palavras:

Ele [seu pai] falou, “olha, se vocé quiser ir para os Estados Unidos, a gente
vai”. Ai eu falei pra ele assim: “N&o, eu ndo tenho vontade de ir 14 fazer
turismo, eu quero ir l4 estudar. Viver no meio dos americanos e sentir... né?
a vida deles. E ai ele falou: “mas como?”, né? Ai eu falei: “Nao, eu li na
revista aqui que da pra gente ir la... morar sozinha, viajar sozinha...”. E ele
falou “ndo, vocé ta brincando, né?”. eu falei: “Eu ndo to brincando”. Af
ele falou “Entdo eu vou fazer um desafio pra vocé. Procura arruma tudo que
eu pago”. E eu, como sempre fazia essas coisas sozinha, achei, escrevi,

meses, e ai eu fui viajar sozinha (GF1, p. 15).

Essa experiéncia permitiu que Camila conhecesse pessoas que viviam com
independéncia e, sobretudo, que ela prdpria exercesse seu poder de tomar decisdes. Alem de
programar toda a viagem (escolher a instituicdo de ensino, local da hospedagem, meio de
transporte etc.), ela optou por viajar desacompanhada de parentes e amigos, contando apenas
com a ajuda dos profissionais da instituicdo hospedeira para ajuda-la a realizar as tarefas que
ndo conseguia fazer sozinha, devido a sua tetraplegia. Sendo assim, podemos dizer que
mesmo tendo pouca autonomia, nesta viagem, Camila exerceu sua independéncia.

Além de Camila, Ana também afirmou ter vislumbrado a possibilidade de
uma vida independente ao ter uma experiéncia internacional. Ela nos contou que, ao viajar
para os Estados Unidos em 1979, sofreu um “choque cultural”(sic.), j& que naquele pais as
condicdes de acessibilidade eram muito mais adequadas do que no Brasil.

Eu senti que tinha cadeira de rodas em toda parte, que eu podia pegar
emprestada, ou alugar por um ddlar e eles me devolviam o délar quando eu
devolvia a cadeira, eu vi que tinha acessos, rampas, onibus adaptados, eu fui

83 Os pontos de interrogacéo entre parénteses representam os trechos dos grupos focais cuja gravagio estava
incompreensivel devido a barulhos exteriores ou a multiplicidade de pessoas falando ao mesmo tempo.
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em todos os brinquedos que eu quis ir e s6 ndo fui nos que eu ndo quis ir.
Todos os lugares que eu quis ir eu fui, exceto o bondinho de S&o Francisco,

levar. Mas enfim.... Até por que Sdo Francisco é uma cidade onde eu quero
voltar. De resto, isso tudo bateu em mim, né? Eu disse: “Puxa, isso aqui é
um outro mundo, né?, € uma outra realidade!”. 1sso aqui a gente precisava...
e por gque a gente tem que viver naquela selva 14 no Brasil? Naquela
invisibilidade, né? Por qué? Por que aqui é diferente? (GF1, p. 3).

Podemos dizer que, durante essa viagem, Ana pOde exercer sua autonomia e independéncia
em um grau muito maior do que havia exercido até entdo. As cadeiras de rodas, as rampas e
0s Onibus adaptados permitiam que ela se locomovesse mais autonomamente e, a0 mesmo
tempo, demonstravam a preocupacdo por parte dos Orgdos publicos com aqueles que
precisavam desses equipamentos para participar do convivio social. Conhecer essa outra
realidade fez com que Ana resolvesse “se mexer”(sic.) e “fazer alguma coisa” (sic.) para
mudar a situacdo em que se encontravam as pessoas com deficiéncia no Brasil. Para isso, Ana
juntamente com outros colegas com deficiéncia, fundou o NID (grupo que antecedeu o CVI-
AN), cujo objetivo era “rodar a baiana” (sic.) e mostrar para a sociedade que existiam pessoas
com deficiéncia, e que essas também eram cidadas e também tinham o direito de participar da
sociedade em igualdade de condigdes.

Além desses relatos de viagens, um outro exemplo de vida independente no
cotidiano foi relatado por Glaucia, também durante o GF1. Ao falar da luta que as pessoas
com deficiéncia travavam no inicio dos anos 1980 contra a “invisibilidade” dos considerados

diferentes, a militante relatou que

a gente acabou dando a cara pra bater, fazia passeata na avenida Paulista...
[...] A gente saia, de repente a gente ia pra...pra churrascaria, pro cinema...
A gente invadia! A gente pegava alguns amigos, mais loucos do que a
gente... tinha um que o pai dele tinha uma loja de tecidos, entdo a Kombi,
ele tinha uma Kombi, ndo tinha banco, e carregava ... O garoto, acho que
ele tinha 18, 20 anos, e acabou ouvindo alguma coisa numa igreja ai, e
resolveu ser colaborador. Entdo foi a primeira, sabe... pessoa que se
disponibilizou a carregar a gente, né? E a gente acabou viajando, ele de
motorista, ele era estudante de... de engenharia, e nas férias, ele botava a
gente e viajava. A gente ia pra outras cidades, atras dos deficientes. Entdo, a
gente simplesmente invadia o lugar (GF1, p. 13).
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Podemos dizer que, além de reivindicar “visibilidade”, Glaucia e seus colegas reivindicavam
(e praticavam) vida independente. Ao “invadir os lugares”, eles mostravam a todos que
também podiam viajar, freqlientar restaurantes, cinemas... Ou seja, mostravam que também
podiam participar de todos os setores da sociedade, exercendo independéncia e cidadania.

Flavia também nos deu um exemplo de como a nog¢éo de vida independente
pode ser vivenciada no cotidiano. Durante 0 GF2, ao falar sobre o processo de reabilitacdo de
pessoas com deficiéncia adquirida, a militante citou o caso de M.A.%, um metroviario que
ficou tetraplégico em decorréncia de um assalto. Devido as suas limitacdes, o INSS® queria
aposenta-lo. Entretanto M.A. acreditava ainda ter condices de trabalhar e, além disso, ele
precisava do plano de saude oferecido aos funcionarios do metr6 e de seu salério integral, j&
que tinha que sustentar os dois filhos. Sendo assim, ele e a Companhia do Metropolitano de
S&o Paulo entraram com uma acgdo na justica, exigindo o direito de M.A. trabalhar. Para isso,
tiveram que fazer as adaptaces necessarias em seu escritdrio e provar que ele tinha condicdes
de exercer sua funcdo com competéncia. Apds o assalto, M.A. poderia ter se contentado com
a aposentadoria do INSS, mas optou por levar uma vida mais independente e produtiva.
Mesmo tendo pouca autonomia, ele exigiu seu direito de continuar participando ativamente da
sociedade e exercendo os diferentes papéis sociais que ele exercia anteriormente: trabalhador,
pai, esposo etc. Este caso é bastante interessante pois ele ilustra a luta que uma pessoa com
deficiéncia severa precisa travar para garantir seu direito de viver com independéncia.

Além do caso de M.A., durante 0 GF2, foram citados outros exemplos de
pessoas com deficiéncia que levam uma vida independente, trabalhando, cuidando de suas
casas, de suas familias etc., tais como o de Marisa, que mesmo sendo tetraplégica, ndo deixa
de exercer sua profissao de tradutora; ou o de Vera, que “é uma mae de familia, € uma mae

que tem um filho de vinte e cinco anos, dona de casa, sempre trabalhou, trabalha no banco,

% Como o metroviério ndo participou do grupo focal, n&o tivemos a oportunidade de pedir-lhe permissdo para
divulgar seu nome e, sendo assim, optamos por identifica-lo por suas iniciais.
% Instituto Nacional do Seguro Social.
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criou a familia, criou os filhos...” (GF2, p. 31), ou ainda o de lIsaura, que mora sozinha ha
varios anos e trabalha para se manter e o de Lia, que é jornalista e doutoranda em historia.

Como dissemos no capitulo anterior, de acordo com a “filosofia” de vida
independente, essas pessoas sO conseguem viver com independéncia pois aprenderam que
podem tomar suas préprias decisfes e que, a despeito de suas limitagdes, possuem inimeras
habilidades. Lucia, por exemplo, nos contou que, quando tinha dez anos, “ficou moga” (sic.) e
sua méde marcou a data Ihe presenteando com seu anel de noivado. Esse presente representava
o fim da infancia de Lducia e, conseqlientemente, o fim de sua “superprotecdo”. Daquele dia
em diante, Lucia teria que colocar seu aparelho sozinha, teria que aprender a fazer tudo
sozinha, “por que filho se prepara pra vida, ndo € ndo?” (GF1, p. 11).

Isaura também relatou ter aprendido a ser autbnoma e independente
durante sua infancia. Ela nos contou que quando tinha cinco ou seis anos usava muletas e que
quando caia tinha que “se virar”(sic.) para se levantar sozinha.

ficava um funcionario [da AACD%] olhando. Também s6 tinha uma
funcionéaria. Ela ficava olhando, ‘levanta!’. Ficava |4 uma hora. Levanta
bumbum, inclina e né? E o cotovelinho sangrando, por que bateu no chéo e
vai levantar, se arrastava até que chegava perto de uma parede, e ndo sei 0
qué. E eu acho que noventa por cento daquela turma, pelo menos, deu certo
na vida. Alguma coisa fez de bom: casou, descasou, teve filho, ndo sei o
qué. Ndo é ndo Marisa? Profissionais, né? Vivendo sozinhas, fazendo
alguma coisa... trabalhando... (GF2, p. 24)

Nesta fala, podemos perceber que Isaura atribui o sucesso atingido por seus colegas da AACD
justamente a esse aprendizado - como eles foram educados para ser independentes e
autdbnomos, eles conseguiram bons empregos, casaram-se, tiveram filhos etc.

Além da possibilidade de trabalhar e de criar uma familia, outro fator que
0s participantes dos grupos focais consideraram importante para ter uma vida independente
refere-se a garantia de seus direitos de cidad&os, entre eles o direito de votar em elei¢des para

cargos publicos. Ana (GF1), por exemplo, considera que como, no inicio dos anos 1980, as

% Associacéo de Assisténcia a Criangas Deficientes.
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pessoas com deficiéncia estavam brigando pelos seus direitos de cidadas, elas achavam que
tinham o dever de votar. Esse dever era tdo respeitado que até mesmo aqueles com deficiéncia
bastante severa, como M. L.®" (uma outra militante citada por Ana), que permanecia o tempo
todo deitada em uma maca, faziam questéo de votar.

Entretanto, de acordo com os participantes do GF1, pessoas com
deficiéncia freqlientemente precisavam lutar contra o preconceito para poder cumprir seus
deveres civicos. Por serem consideradas incapazes globais, elas eram destituidas de sua
cidadania, e se viam obrigadas a “brigar” (sic.) para poder votar. Glaucia, por exemplo, ja
precisou chamar a imprensa para que a deixassem escolher seu candidato, ja Ana chegou a
reivindicar seu direito de voto deitando em uma escada, fazendo com que os outros eleitores
tivessem que pular por cima dela para chegarem as suas sessdes. Esses sdo apenas alguns
exemplos de como o preconceito limita e, muitas vezes, impede que pessoas com deficiéncia

vivam com independéncia.

4.2 Vida Independente barrada

Durante o GF2, Lia afirmou que o preconceito influencia significantemente
as condicdes sociais em que pessoas com deficiéncia se encontram, ja que ele diminui a

possibilidade de elas viverem com independéncia e autonomia. Para a militante,

Uma pessoa que tem um nivel de autonomia bom, mas no ambiente social
em que essa pessoa Vive, existe 0 preconceito de que aquela pessoa é
incapaz, né? Entdo, ela ndo vai ter autonomia, por que ndo vao deixar ela
fazer nem as coisas que ela é capaz de fazer, ndo vao deixar ela fazer por ela
mesma e ndo vao deixar ela tomar as atitudes, as decisdes que ela poderia
tomar, né? O ambiente ai pode até ser acessivel, e teoricamente ela teria
autonomia pra fazer as coisas, mas o ambiente social ndo é acessivel (GF2,
p. 22).

87 Assim como no caso de M.A., optamos pela identificacdo por meio de iniciais por ndo termos autorizac&o para
divulgar seu nome.
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No GF1, Lucia nos deu um bom exemplo de como o preconceito pode
limitar a possibilidade de alguém viver com autonomia. Ao se apresentar e nos contar sua

historia de vida e de participacdo no movimento, ela relatou que

A minha familia... eu sou de uma familia de &rabes, de pai e méde, meu
marido que € esloveno, né? e eu ndo sei 0 que € pior, se é arabe ou italiano,
mas eu acho que € mesma coisa, né? A familia toda... qualquer coisa... Se
faltar uma unha, vocé num... ja ta deficiente, vocé ndo serve pra nada. Por
exemplo, meus avos... Eu ndo podia levantar e buscar um copo de agua.
Precisava chamar minha mde de criminosa por que ela me obrigava a
levantar e buscar o copo d’agua. (GF1, p. 10)

Lacia tinha capacidade de se levantar e buscar 0 copo de &gua sem
depender da ajuda de sua mae. Entretanto, seus avis consideravam um “crime” deixa-la fazer
isso sozinha. Por causa da idéia preconceituosa de que pessoas com deficiéncia sdo
globalmente ineficientes, Lucia era impedida de exercer sua autonomia, mesmo tendo
condicBes fisicas para isso. Amaral (1994a) chama essa generalizacdo da deficiéncia de
“generalizacdo indevida”, sendo que esse processo transforma a totalidade da pessoa com
deficiéncia na prépria deficiéncia, na ineficiéncia global. Em uma visdo preconceituosa, “o
individuo ndo é alguém com uma dada condigdo, € aquela condicdo especifica e, 0 que é mais
grave, € a encarnacdo da ‘ineficiéncia total’” (p. 129). Nessa perspectiva, LUcia seria, para
seus avos, “a neta deficiente” e, sendo assim, ndo estaria apta a fazer atividades cotidianas,
como, por exemplo, buscar um copo de agua quando tivesse sede. Em outras palavras, o
preconceito de seus avés tornava o ambiente social em que ela estava inserida inacessivel,
impossibilitando que vivesse com autonomia.

Segundo Lia e Marisa (GF2), além de limitar a autonomia, o ambiente
social limita, também, a independéncia das pessoas com deficiéncia. Podemos dizer que a

generalizacdo indevida a qual Amaral (1994a) se refere, aplica-se ndo somente as atividades

gue necessitam de habilidades fisicas ou motoras, mas também aquelas que implicam tomadas
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de decisbes. Encontramos um exemplo dessa relacdo durante o GF1, quando Glaucia relatou
ter vivido em um ambiente familiar inacessivel. Ao falar de sua juventude, a militante nos

contou que

A idéia era assim: eu, fechada, ndo podia estudar, né? e eu queria trabalhar,
queria estudar, queria .... S6 que realmente tinha aquelas barreiras e por
que... foi dificil realmente quando a gente saiu para dar a cara para bater,
por que ndo tinha nada, né?, ndo tina absolutamente nada. Eu tentei... Os
médicos me passaram para a cadeira de rodas, me tiram o aparelho e tal, ai
eu me senti muito mais presa e muito mais deficiente. Por ai a familia...
Minha familia ficou feliz da vida por que era uma maneira deles me
segurarem mais ainda. Tinha escada em casa, “entdo agora ela ndo sai
mais”. E foi a época em que eu me revoltei mais ainda, né? Eu ia pro chdo,
jogava a cadeira de rodas la embaixo na escada e ia engatinhando, por que
eu tinha a agilidade do esporte, né?, pegava a cadeira de rodas e ia pra rua.
Beleza. E ai, eu era castigada, mas... Eu com mais de 20 anos tinha que
fazer esse tipo de.... Mas, foi uma época assim, realmente de descoberta,
né? (p. 6)

A partir desse relato, podemos dizer que a familia de Glaucia a considerava uma “ineficiente
global”, incapaz de trabalhar, estudar ou sair para se divertir. A fim de mudar essa condigéo,
ela jogava sua cadeira de rodas escada abaixo, engatinhava até a porta e saia sem que seus
pais a vissem. Em outras palavras, ela mostrava aos seus familiares que, mesmo estando em
um ambiente pouco acessivel, podia agir com autonomia e independéncia. Mostrava que nao
era mais crianga e exigia que sua capacidade de tomar decisGes sobre a propria vida fosse
respeitada.

Um outro exemplo das implicagcdes do preconceito sobre a autonomia e

independéncia de pessoas com deficiéncia pode ser encontrado no seguinte trecho do GF2°%:

Gisela: Eu acho que o deficiente que mais sofre é o que tem PC®... Por que
eles ndo servem pra nada, nem casar, nem trabalhar, nem fazer nada.

%8 Esse trecho do GF2 seguiu a discussdo, levantada por Marisa, acerca do preconceito que pessoas com
deficiéncia sofrem nos dias de hoje. Para ela, 0 movimento trouxe poucas mudancas, pois quando sai de casa
ainda percebe olhares preconceituosos. Ao ouvir isso da colega, Flavia argumentou que esses olhares sdo
decorrentes, principalmente, da curiosidade que as pessoas tém acerca da tecnologia assistiva utilizada por
Marisa (ela tem uma cadeira de rodas elétrica, importada, pouco comum no Brasil). A fim de estimular uma
maior participacdo de Gisela, perguntamos o que ela achava dessa discussdo. Sua resposta, bem como as
manifestagdes que a seguiram, esta apresentada nesta citagdo.
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Mariana: VVocé acha que, entre os deficientes, os que tém PC sdo o0s que
mais sofrem? Ndo podem casar, nem trabalhar, nem fazer nada? Por que
vocé acha iss0? "

Gisela: Por causa do preconceito.

Mariana: Por causa do preconceito. Certo.

Gisela: Eu acho que eles ndo tém chance pra nada.

Mariana: Vocé acha que ndo tém chance pra nada?

Gisela: é.

Mariana: E vocé, Cida, o que vocé acha? Vocé também acha que quem tem
menos chances do que outras pessoas com deficiéncia de ter uma vida
independente?

Cida: (????) Quando alguém me vé sozinha, pergunta: ‘cadé seu
acompanhante?’

Gisela: Ja perguntaram pra minha mae se eu entendia.

Isaura: Ja perguntaram pra minha também.

Lia: J& perguntaram pro meu pai se eu falava. E eu meu respondeu: ‘demais
até! Gostaria que ela falasse menos’ (risos).

Isaura: Minha mée respondia: ‘ela dorme, ela come...” (GF2, p. 25)

Nesse trecho da discussdo, varias participantes relataram situagdes em que suas limitacGes
fisicas foram generalizadas, fazendo com que fossem consideradas “ineficientes globais”.
Gisela afirmou que pessoas com paralisia cerebral sdo consideradas inaptas para casar ou
trabalhar. Cida relatou que as pessoas espantam-se ao vé-la sozinha. As maes de Isaura e
Gisela ja foram questionadas sobre a capacidade de elas compreenderem o que 0S outros
falam, enquanto que o pai de Lia foi questionado sobre a capacidade de a filha falar. Todas
essas atividades ndo possuem correlagdo alguma com as deficiéncias fisicas que as
participantes possuem. Suas limitagdes sdo apenas motoras e de locomogéo. Entretanto, foram
generalizadas, fazendo com que elas fossem consideradas incapazes de levar uma vida com
independéncia e autonomia.

Por outro lado, além de propiciar condi¢bes sociais incapacitantes, o
preconceito promove, também, condicGes fisicas que impedem que pessoas com deficiéncia
desenvolvam sua autonomia. Estamos chamando de condigdes fisicas tanto as ajudas técnicas

(como cadeiras de rodas, por exemplo) e o nivel de comprometimento fisico da pessoa com

% pC é a sigla utilizada para se referir & paralisia cerebral.
"Repetimos as falas de Gisela, pois, devido a sua dificuldade de comunicagéo, a gravacio poderia ndo ficar
compreensivel.
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deficiéncia (Lia, GF2), quanto a acessibilidade ambiental. Ou seja, a presenca de calcadas
adequadas, guias rebaixadas, faixas-guia para cegos, telefones adaptados para surdos etc.

(Flavia, GF2). Segundo Lia,

por causa do preconceito, as pessoas acham que ndo é necessario mudar o
ambiente. “Por que que eu tenho que reformar meu restaurante, se aqui
nunca veio uma pessoa com deficiéncia? Entdo, ndo precisa, né?, ter
banheiro accessivel... por que nunca vem ninguém aqui... E quando vem,
eles se viram bem e...” Entdo, tem essa coisa, né? O preconceito, embora ele
ndo seja uma coisa concreta, ele age tanto na autonomia, na questdo do
ambiente, quando ndo é modificado o ambiente fisico por causa do
preconceito, e a pessoa também € limitada nos seus direitos de tomar suas
proprias decisdes (GF2, p. 22).

Sendo assim, para a militante, o preconceito age sobre as condi¢es fisicas incapacitantes, na
medida em que impede que a sociedade em geral se preocupe em derrubar suas barreiras
arquitetonicas e substitui-las por ambientes acessiveis as pessoas com deficiéncia. Podemos
dizer, entdo, que o preconceito impede a construcdo de edificacdes, espacos urbanos, meios de
transporte e aparelhos assistivos baseados no desenho universal, ou seja, no desenho para
todos’*.

Segundo os participantes dos grupos focais, 0 preconceito, muitas vezes,
vem disfarcado de “boa ac¢do” ou de solidariedade. Um exemplo disto foi dado por Glaucia
(GF1), quando ela relatou ja ter recebido esmolas de pedestres quando ia trabalhar. Ela contou
gue as pessoas jogavam dinheiro ou o colocavam dentro de sua cadeira, sSem nem mesmo se
aproximar para conversar. Ou seja, ao ver uma mulher em uma cadeira de rodas, sozinha,
subindo a Frei Caneca, as pessoas inferiam que ela estava pedindo esmolas e davam-lhe
dinheiro, acreditando estar fazendo uma boa acdo, quando, na verdade estavam sendo

extremamente preconceituosas.

" Segundo Steinfeld (apud SASSAKI, 2006), o desenho universal nfo é uma tecnologia direcionada apenas aos
que dele necessitam; mas sim, a todas as pessoas. “A idéia do desenho universal é evitar a necessidade de
ambientes e produtos especiais para pessoas com deficiéncia, no sentido de assegurar que todos possam utilizar
todos os componentes do ambiente e todos os produtos” (p. 146).
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Um outro exemplo de preconceito “disfarcado” aconteceu durante o GF2
guando, ao questionarmos se todos concordavam que as barreiras atitudinais eram 0s
principais obstaculos de uma vida independente, Marisa relatou ndo conseguir compreender
porque “cadeirantes” tém prioridade em filas de bancos e supermercados, ja que eles podem

esperar confortavelmente sentados em suas cadeiras de rodas.

Marisa. N&o, por que, assim... As vezes eu me pergunto: por que que
deficiente de cadeira de rodas tem prioridade naquelas filas, em mercados,
em bancos, né? Por que vocé ta sentado.

Isaura: Exatamente.

Marisa: E uma senhora idosa, de bengalinha... Ele pde primeiro vocé. Sera
gue querem se ver livres logo da visao?

Isaura: Eu reclamo disso.Eu digo: ‘N&o, eu to sentada, to confortavel. A
senhora pode passar, 0 senhor pode passar’. Ai eles dizem ‘ndo, mas vocé
tem prioridade’. Mas eu to sentada! N&o tem problema! Eu fico o tempo
todo....

Flavia: O cadeirante na frente do muletante, o que é pior ainda.

Isaura: € por que nds somos mais deficientes.

Cida: (????)

Mariana: Oi Cida? N&o entendi o que vocé disse.

Cida: Eu também passo isso, né? Quando eu chego em um lugar, no banco,
e tem varios idosos, me colocam na frente.

Mariana: Quando vocé chega ao banco, tem varios idosos e te colocam na
frente?

Cida: Me colocam na frente, para eu furar a fila. Eu falo: “N&o”.

Mariana: Vocé prefere esperar...

Cida: Eu prefiro esperar.

Flavia: Mas nao é um problema da legislagéo.

Marisa: Na seqliéncia da foto, a cadeirinha ta primeiro (risos).

Lia: Vai ver que € isso. Vai ver que eles querem seguir a....

Mariana: A ordem das figuras.

Flavia: A legislacdo nacional ela vem muito ainda com aquele rango, né?
00000 de dar, né? Parece o dar para as pessoas com deficiéncia. Ela ndo é
capaz de se prover, entdo 0 governo tem que dar, né? E ndo é verdade, né?
Entdo tém algumas... Eles confundem muito o que € uma politica afirmativa
gue realmente é necessaria para estar em igualdade, pra gente dentro de uma
sociedade, com ser incapaz de se prover. Entdo, eu vou cuidar de vocé, vou
te dar isso... (GF2, p. 21, 22)

Neste trecho da discussdo, Marisa diz acreditar que pessoas com
deficiéncia tém prioridade nas filas para que os outros possam “se ver livres logo da visdo”. Ja
Flavia parece creditar esse “beneficio” a um preconceito disfar¢cado de solidariedade, a uma

tendéncia da sociedade a ser assistencialista ao invés de promover a igualdade de
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oportunidades. Para a militante, as pessoas precisam “disfarcar” seus preconceitos para que o
convivio social seja possivel: “como somos varias culturas, varias coisas, a gente faz de conta,
porque a gente tem que conviver. A gente vive em um faz de conta muito grande: faz de conta
que eu gosto, faz de conta que isso ndo me.... faz de conta, né?” (GF2, p. 20,22).

Segundo Marisa (GF2), nos inclusive fazemos de conta que ndo temos
curiosidades em relacdo as pessoas com deficiéncia. Tememos que nossas questdes sejam
vistas como preconceituosas, quando, na verdade é justamente nossa ignorancia a principal
causa do preconceito. Para a militante, “crianca pergunta da cadeira, pergunta tudo, é uma
maravilha. Mas se estiver com a mae, a mée diz: ‘Nao pergunta ndo, ndo pergunta nao.
Vamos embora’” (p. 21). Para Lia, ao agir assim, a mée ensina seu filho a ndo se aproximar e
a ndo conversar com pessoas com deficiéncia, tal como podemos ver na situacdo vivenciada

por Isaura.

Mas tem realmente casos concretissimos. Uma crianga, uma garota de
quatro ou cinco anos, ela me chamava, ela ndo me conhecia, através do
portdo, eu passava para ir trabalhar, ela falava: ‘oi amiga!’. Eu parava, dizia
oi, brincava... Ela do lado de |4 e eu do lado de ca, indo trabalhar. Um dia
encontro com, ela me vé, no supermercado. Quer dizer, livre do portéo. Ela
correu, inclusive subiu, onde ela alcangou o pezinho e veio perto de mim. A
mée puxou, virou o rosto dela pro outro lado, e a menina simplesmente saiu
gritando: ‘Mas é mina amiga’. E eu fiquei sem acdo. A gente ndo tinha
nenhum contato, eu ndo sabia 0 nome da crianca, nada. Era s6... E a mée
teve uma atitude absurda, puxou a crianca, virou o rosto dela, arrastando a
crianga e a crianga gritando: ‘é minha amiga’. (p. 21)

Esse exemplo é bastante indicativo de como o preconceito limita a
possibilidade de as pessoas com deficiéncia participarem socialmente e, consequentemente,
de viverem com independéncia. Por esse motivo, a luta contra o preconceito é uma das

principais batalhas travadas pelos membros do MVI e constitui uma das importantes

estratégias de promocdo de vida independente, como veremos a seguir.
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4.3 Vida independente produzida

Por meio dos documentos de dominio publico e das discussdes ensejadas
durante os grupos focais, pudemos constatar que as principais estratégias que o MVI adota
para promover vida independente no cotidiano sdo: aconselhamento de pares; ajuda mutua por
meio da internet; grupos de ajuda mutua; assistentes pessoais; assessoria para adaptacéo de
residéncias, desenho acessivel e desenho universal; publicacdes que divulgam informacoes
sobre deficiéncia e sobre a “filosofia” de vida independente; projetos de capacitacdo e
insercdo de pessoas com deficiéncia no mercado competitivo de trabalho; defesa de direitos;
luta contra o preconceito e conscientizacdo social; participacdo nos sistemas de reabilitacdo e
militancia social mais ampla e divulgacdo de narrativas pessoais de vida. Ao analisarmos
estas estratégias, percebemos que elas se assemelham as praticas de empowerment’,
apresentadas por Vasconcellos no livro “O poder que brota da dor e da opressdo” (2003) ", ja
que elas também promovem o0 “aumento de poder e autonomia pessoal e coletiva de
individuos e grupos sociais nas relagdes interpessoais e institucionais, principalmente

daqueles submetidos a relagdes de opressdo, dominacao e discriminacgéo social” (p. 20).

De acordo com o autor, 0s movimentos de empowerment atuam a partir de
oito conceitos ou praticas principais: recuperacao; cuidado de si; ajuda matua; suporte matuo;
defesa de direitos; transformacdo do estigma e da dependéncia; participacdo nos sistemas de

reabilitacdo e militancia social mais ampla e a elaboracdo de narrativas pessoais de vida. Nos

2 Segundo o autor, alguns estudiosos tém traduzido o termo “empowerment” como empoderamento,
fortalecimento ou aumento de autonomia. Entretanto, ele considera que essas traducfes sdo limitadas quanto a
riqueza do termo e prefere utiliza-lo na lingua inglesa.

® Nesta obra, 0 autor discute o conceito de empowerment principalmente a partir de exemplos de experiéncias
vivenciadas por usuarios de servicos de salde mental. Entretanto, afirma que ele ndo se restringe a esse
segmento da populagdo. Ao contrario, inclui “[...] desde pessoas portadoras de todos os tipos de doencas crbnicas
e de deficiéncias (e seus cuidadores e familiares), até grupos sociais mais amplos submetidos a diferentes formas
de discriminacdo e opressdo” (p. 11), como minorias étnicas, mulheres, classes sociais oprimidas etc. Sendo
assim, podemos dizer que sua conceituacdo e suas analises abrangem também pessoas com deficiéncia.
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topicos seguintes, apresentaremos as estratégias de promocao de vida independente propostas
pelos militantes do MVI e discutiremos em que medida elas se aproximam ou se distanciam

desses conceitos e praticas.

4.3.1.Aconselhamento de pares

Segundo Alonso e colaboradores (2003), no aconselhamento de pares,
pessoas com deficiéncia que possuem experiéncia em alcancar seus objetivos pessoais
assessoram seus pares sobre a melhor maneira de proceder para ter um estilo de vida

independente. Além de oferecer informagdes técnicas sobre direitos, eliminacdo de barreiras

n74

arquiteténicas etc., os “conselheiros”™ oferecem apoio afetivo aqueles que dele necessitam.

Esse servico se da através de

atendimento individual ou em grupo de pessoas com deficiéncia e/ou
familiares, tendo como apoiador a prdpria pessoa com deficiéncia, que
funciona como igual, para facilitar a identificacdo e a troca compartilhada
de experiéncias vivénciais. Através de uma escuta plena e muito atenta,
sobre todas as questdes trazidas, trocam-se informacgdes e experiéncias a
respeito da deficiéncia e tudo que ela possa vir a acarretar. E a partir desse
encontro, tentando compreender e aceitar a nova situacdo, qualquer um
pode entrar em contato mais facilmente com suas necessidades e desejos,
fortalecendo-se e, dessa forma, podendo expressar verdadeiramente o
individuo Unico, particular e impar que é (site CVI- Rio).

No segundo grupo focal que realizamos (GF2), o aconselhamento de pares
também foi discutido. Flavia, por exemplo, nos falou da importancia do apoio as familias
cujos membros recentemente tornaram-se pessoas com deficiéncia. Para ela, a participacdo
dos familiares no momento em que essas pessoas saem dos hospitais e voltam para casa é
muito importante para o desenvolvimento de sua independéncia e autonomia. Dai a relevancia

de fazer um trabalho prévio com as familias, preparando-as para receber essas pessoas €

™ A expressdo “conselheiros” no é utilizada pelos autores. Eles referem-se somente a “aconselhamento de

pares”, “conselhos” e “pessoas que assessoram outras”.
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ajuda-las a se adaptar a uma nova rotina. Ja Lia definiu esse servigco como uma ferramenta que
auxilia seus pares a perceber que a vida continua ap6s a aquisicdo da deficiéncia. E que esta
continuacdo pode ocorrer de forma bastante ativa, pois essas pessoas também podem
trabalhar, casar, ter uma vida social agitada etc. Segundo a militante, nesse servi¢co, uma

pessoa com deficiéncia mais “experiente” serve de exemplo para uma “novata”, entretanto,

[...] ndo é aquela coisa de vocé chegar |4 e dizer ‘6, vocé ndo vai andar
mais, entdo vocé tem que fazer isso, fazer aquilo, fazer aquilo... Acho que
ndo é por ai, né? Eu acho que é... é vocé fazer com que a pessoa chegue a
um nivel onde ela mesma vai chegar a essa conclusdo. E o que vai ajudar
muito a pessoa a chegar a conclusdo que ela ndo vai mais andar e, por causa
disso, ela tem que retomar a vida dela, né? E que também por causa disso,
ndo é que o mundo acabou e que ela ndo pode retomar uma vida ativa e
prazerosa... E a propria vida daquela pessoa que ta 14 conversando com ela,
né? Entdo, se de repente, uma mae de familia fica deficiente e, se de repente
é a Vera que vai la conversar com ela, né?... A Vera é uma mée de familia, é
uma mée que tem um filho de vinte e cinco anos, dona de casa, sempre
trabalhou, trabalha no banco, criou a familia, criou os filhos... Entdo ela,
com o proprio exemplo dela... Ndo que ela vai dizer ‘olha sou o exemplo,
mire-se em mim’. Mas ela vai ser a personificacdo da possibilidade que
aquela pessoa tem de também retomar a sua vida, né?, nos niveis que ela
tinha antes, apesar da deficiéncia. Entdo, eu acho que é um pouco por ai que
0 CVI funciona. Entéo, pessoas que tém uma limitagdo muito severa e ndo
acreditam que podem ter uma formacdo profissional, ndo acreditam que
podem se virar sozinhas, de repente, a Marisa é uma prova em contréario,
né? Sim, é possivel, né?A pessoa pode ser totalmente dependente
fisicamente e ndo ter autonomia, mas ela é independente, tem uma vida
independente. A mesma coisa a Isaura, a mesma coisa 0 M. A., né? Séo
pessoas que vivenciam a condicao de ter uma vida independente, né? E isso,
sem que a pessoa va la pra dar nenhum tipo de licdo de moral... nenhum
tipo de licdo de vida, né? Mas elas, essas pessoas sdao uma prova de que
existe essa possibilidade, né? E as vezes é s6 iSs0 que a pessoa precisa: ter a
idéia de que existe essa outra possibilidade, de que a vida ndo acabou. N&do
é por que se tornou deficiente, que a vida acabou. Entdo é por ai... (GF 2, p.
31).

A partir desse depoimento de Lia, podemos dizer que, a despeito de se
chamar “aconselhamento”, esse servico estd longe de ser um espaco no qual pessoas com
mais experiéncia na area da deficiéncia ddo conselhos e dizem o que os “novatos” devem ou
nédo fazer. Mesmo porque isso Seria incoerente com a proposta do movimento. Antes de ser

um “aconselhamento” propriamente dito, esse servigo constitui uma possibilidade de trocar

experiéncias e de mostrar na pratica que pessoas com deficiéncia, apesar de suas limitagdes,
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tém também habilidades e podem trabalhar, estudar, namorar, casar.. Ou seja, 0
aconselhamento de pares mostra que elas também podem viver com independéncia.

Por ser um espaco de apoio emocional, de troca entre pares de experiéncias
e vivéncias e de discussdo das diferentes estratégias para lidar com problemas comuns,
podemos dizer que esse servico apresenta as caracteristicas daquilo que Vasconcelos (2003)
chamou de mecanismo de “ajuda mutua”. Além de o aconselhamento de pares, um outro
caminho encontrado pelos membros do MVI para ajudar-se mutuamente sdo as paginas da

internet.

4.3.2 Ajuda mutua por meio da internet

Se digitarmos o descritor CVI1 ou CIL (sigla do termo em inglés Center for
Independent Living) em bases de dados virtuais, como o Google, por exemplo, encontraremos
indmeros sites que disponibilizam informacdes sobre deficiéncia, sobre o movimento e sobre
0 modelo de vida independente, dando “dicas” sobre como pessoas com deficiéncia podem
viver com mais autonomia e independéncia. Além dessas paginas, ha também vérios féruns
virtuais, como por exemplo, o espanhol Foro de Vida Independiente”, paginas pessoais e
blogs de militantes do MVI1 (como o fotoblog da Ana Rita de Paula, militante do CVI-Araci
Nallin™®, ou a pagina pessoal “Bengala legal” de Marco Antonio de Queiroz’’). Durante o
GF2, também foram citados mecanismos de ajuda mutua encontrados na rede, tais como 0s
grupos de discussdo sobre deficiéncia e vida independente, que além de oferecer informacGes
sobre esses temas, permitem ampliar a rede de relacionamentos de seus usuarios. Segundo
Eduardo (GF2), na rede, ha varios grupos de discussdo voltados para a troca de informacdes

sobre 0s mais diversos tipos deficiéncia (tais como: sindrome de down, autismo, deficiéncias

" http://es.groups.yahoo.com/group/vidaindependiente.
7 http://arpa2004.fotoblog.uol.com.br/photo20040930130917.html.
" www.bengalalegal.com.
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fisicas, entre outros). Esses grupos permitem gue tanto as pessoas com deficiéncia quanto seus
familiares se informem sobre suas patologias, formas de tratamento, servicos, legislagéo etc.
Por outro lado, esses grupos de discussdo permitem, também, aumentar a
rede de relacionamentos daqueles que utilizam esse servi¢o. Segundo Lia (GF2), muitas
pessoas com deficiéncia se conhecem em salas de bate-papo e “[...] de repente, essa amizade
virtual acaba se transformando em real, porque marca-se encontros reais” (Lia, GF2, p. 32).
Um exemplo disso é a amizade entre Lia, Vera, Eduardo, e Flavia. Todos eles se conheceram
em uma dessas salas de bate-papo e hoje, além de serem amigos (e no caso de Eduardo e

Flavia, marido e mulher) militam juntos pelos ideais do Movimento de Vida Independente.

4.3.3 Grupos de ajuda mdtua

Além dos grupos virtuais de ajuda matua, ha agueles em que pessoas com
deficiéncia encontram-se pessoalmente para dar apoio emocional, trocar experiéncias e
discutir problemas comuns. Um exemplo de um desses grupos foi dado por Ana durante o
GF1. Ao contar a histéria NID, ela relatou que, antes de ter como objetivo a militancia pelos

direitos das pessoas com deficiéncia, o NID era um grupo de ajuda mutua.

Cada um la contou a sua histéria, mais ou menos era parecido, né? As
pessoas com deficiéncia que tavam la contaram que ndo tinham contato
com outras pessoas deficientes... trocamos idéias e impressdes e vimos que
tinhamos algo em comum, uma vivéncia que era muito parecida, né?
Ehhhhh.... Eu queria que a gente soubesse, entdo, que havia muitas outras,
percebemos, né? que havia muitas outras pessoas que eram muito parecidas
com a gente e tinham uma visdo muito semelhante. Foi assim gue comegou
o NID. Ai foram agregando outras pessoas, né? (GF1, p. 3).

Neste mesmo grupo focal, Glaucia também relatou ter participado de um
grupo formado por pessoas com deficiéncia, cujo objetivo era confraternizacao, lazer, troca de
experiéncias e discussdo de estratégias para lidar com pais super-protetores (uma de suas

principais queixas).
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A gente comecou com a idéia de se reunir e tal.... E era meio que uma
reunido entre amigos e a gente tinha umas idéias assim.... s a parte... né?....
Eu me lembro que a nossa idéia era se reunir em biblioteca, fazer alguma
coisa e conversar. Trocar idéia... exatamente... era pra tentar conhecer e tal.
[...] A gente discutia isso. Ai, meu pai, minha familia... Como é que faz e
tal. (GF1, p. 6)

Dispositivos de ajuda mutua, como esse grupo do qual Glaucia participou,
muitas vezes possibilitam o desenvolvimento daquilo que Vasconcelos (2003) chamou de
dispositivos de suporte matuo, uma vez que permitem a realizacdo de atividades e iniciativas
de cuidado e suporte concreto na vida cotidiana, que buscam o cuidado informal dos que se
encontram em situacdo de maior dificuldade (por meio de passeios e atividades de lazer, ajuda
nas tarefas diarias, suporte aos familiares etc.) e de atividades que visam ao desenvolvimento
de projetos comuns (como por exemplo, de dispositivos residenciais, inser¢do no mercado de
trabalho, telefone de servico de suporte pessoal, elaboracgéo de cartilhas educativas etc.)

Os documentos de dominio publico produzidos por militantes do MVI
fazem referencia a varios desses dispositivos de suporte mutuo, tais como formacdo de
assistentes pessoais, assessoria para adaptacdo de residéncias e acessibilidade ambiental,
publicacdo de livros, livretos, manuais e cartilhas que divulgam a “filosofia” de vida
independente e projetos de capacitacdo e inclusdo de pessoas com deficiéncia no mercado de

trabalho.

4.3.4 Assistentes pessoais

No livro “El Movimiento de Vida Independiente: experiencias
internacionales”, Alonso e colaboradores (2003) afirmam que CVIs de diversos paises tém
promovido a formacdo de assistentes pessoais para auxiliar pessoas com deficiéncias severas
a realizar atividades cotidianas, tais como trabalhar, cuidar da casa, fazer higiene pessoal etc.

Esses profissionais possibilitam que pessoas com deficiéncias graves, para quem a tecnologia
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assistiva é insuficiente para garantir autonomia, possam participar mais ativamente da
sociedade, diminuindo sua dependéncia de familiares, favorecendo a desinstitucionalizacéo e,

assim, melhorando sua qualidade de vida. Segundo os autores/militantes

O servico de assistente pessoal ap6ia a vida independente de pessoas com
deficiéncias graves no sentido de permitir que realizem as atividades diarias
sem a participacdo constante de um familiar, de um amigo, de um
voluntario ou da solidariedade alheia (ALONSO et al, 2003, p. 111,
traducdo nossa).

Para eles, as pessoas que dependem da solidariedade alheia para realizar
suas atividades bésicas sdo tratadas como criancas pequenas, incapazes de cuidar de si
mesmas ou de assumir as responsabilidades geralmente atribuidas aos adultos. Os
autores/militantes acreditam que a profissionalizacdo desse servico elimina seu carater
caridoso, pois ele passa a funcionar da mesma forma que servicos prestados a pessoas sem
deficiéncia (que também contratam profissionais para auxilia-las a realizar tarefas para as
quais ndo foram preparadas ou ndo que possuem tempo de fazé-las sozinhas).

Uma outra vantagem desse servico € que Seu usuario atua como
consumidor independente, ja que é ele quem decide quem presta o servi¢o, quais atividades
devem ser cobertas, por quanto tempo, em que horérios, onde e como. Segundo 0s
autores/militantes, esta capacidade de responsabilidade individual constitui a principal
diferenca entre o servi¢co de assistente pessoal proposto pelo MVI e outros servicos de ajuda

pessoal (ALONSO et al, 2003).
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4.3.5 Assessoria para adaptacao de residéncias, desenho acessivel e desenho universal

Além dos assistentes pessoais, encontramos outros dispositivos de suporte
mGtuo nos documentos analisados. O site do CVI- Araci Nallin (Sdo Paulo)’®, por exemplo,
afirma que uma das missdes de sua equipe é prestar assessoria para adaptacdo de residéncias.
A despeito de ndo construirem o projeto, ddo informacgdes e subsidios para que os residentes,
ou os profissionais por eles contratados, elaborem projetos arquiteténicos que eliminem as
barreiras ambientais, visando a uma maior autonomia das pessoas com deficiéncia em suas
atividades diarias. Um outro tipo de assessoria que eles oferecem é a voltada para o desenho
acessivel e para o desenho universal. Nesse servico, os militantes do CVI fornecem
informag0es para tornar logradouros, mobiliario urbano e edificagdes publicas mais acessiveis
ndo apenas as pessoas com deficiéncia, mas também aos idosos, gestantes, criangas, pessoas

com dificuldades temporarias de locomogéo etc.

4.3.6 Publicacbes que divulgam informacGes sobre deficiéncia e sobre a “filosofia” de vida

independente

Uma outra forma de suporte matuo encontrada nos textos analisados sao 0s
livros, livretos, manuais e cartilhas, elaborados pelos militantes para divulgar informacdes
sobre deficiéncia, servigos e sobre 0 modelo de vida independente. Como exemplo desses
materiais, podemos citar o livro “El Movimiento de Vida Independiente: experiencias
internacionales” (ALONSO et al, 2003) e os livretos “Vida Independente: historia,
movimento, lideranga, conceito, filosofia e fundamentos. Reabilitagdo, emprego e

terminologia” e o “Vida Independente: na era da sociedade inclusiva”, ambos de autoria de

"8 http://cvi.org.br.
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Romeu Sassaki (2003 e 2004, respectivamente). Esses materiais definem a nocdo de vida
independente, relatam a historia do movimento, apresentam o papel dos CVIs e oferecem as
informacdes necessarias para que leitores com deficiéncia comecem a desenvolver um modo
de vida independente. Além desses livros e livretos, encontramos, também, cartilhas
educativas que abordam assuntos especificos relacionados a autonomia e independéncia de
pessoas com deficiéncia, como o “Manual de Sexualidade apds Lesdo Raqui Medular” (s/d) e
o “Manual Para Acessibilidade aos Prédios Residenciais da Cidade do Rio de Janeiro””,
publicados pelo CVI- Rio. Esses manuais tém como objetivo principal oferecer suporte

concreto para pessoas com deficiéncia, afim de que possam conhecer e desenvolver suas reais

potencialidades e terem uma vida mais autbnoma e independente.

4.3.7 Projetos de capacitagao e inser¢ao de pessoas com deficiéncia no mercado competitivo

de trabalho

Além de publicar esses manuais, 0s militantes cariocas também
desenvolvem projetos que buscam inserir pessoas com deficiéncia no mercado competitivo de
trabalho. De acordo com as informagdes publicadas em seu site, o CVI-Rio possui trés
projetos voltados para essa questdo: o “Prontiddo Social para o Trabalho”, o “Capacitacédo
Profissional do Jovem com Deficiéncia na Rede Hoteleira” e o “Programa de Incluséo da

Pessoa com Deficiéncia no Trabalho”. O primeiro desses projetos tem como objetivo

[...] qualificar socialmente as pessoas com deficiéncia para o trabalho,
reduzindo desvantagens que a falta de oportunidades produz neste
segmento. O Curso procura facilitar o fortalecimento pessoal dos
individuos, procurando qualifica-los através informacbes e experiéncias
vivenciais, para lidar melhor com suas emocdes e conseguir relagdes
interpessoais mais positivas no ambito do trabalho, contribuindo, além de

" Disponivel no site http://www.cvi-rio.org.br/01paginas/9_publica.htm.
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tudo, para um comportamento mais profissional, conhecendo seus direitos e
deveres como empregado (s/pag.).

O segundo projeto é desenvolvido junto ao programa de Capacitacéo
Solidaria e oferece a jovens com deficiéncia oportunidades de estagios em hotéis de grande
porte do Rio de Janeiro. De acordo com o site, noventa alunos do programa ja passaram pela
experiéncia de estagiar como camareiros, auxiliares de cozinha, lavanderia e limpeza,

copeiros etc., sendo que, destes, oito foram contratados.

O “Programa de Inclusdo da Pessoa com Deficiéncia no Trabalho”, por sua
vez, foi criado a partir de uma demanda gerada pela promulgacao da Lei n. 8.213/91, art. 93,
“a lei de cotas”®. Através desse programa, 0s membros do CVI-Rio ministram seminarios de
sensibilizacdo dirigidos as geréncias, chefias e funcionarios das empresas, “com o objetivo de
eliminar resisténcias em torno da deficiéncia pela falta de informacdo, ampliando as
possibilidades de inclusdo social das pessoas com deficiéncia que estdo ingressando nas
empresas”(s/pag.). Além dos seminérios, os militantes oferecem cursos de Prontiddo Social
para o trabalho, especificos a cada area de deficiéncia e complementares aos cursos de
capacitacdo profissional. Oferecem, também, servicos de consultoria e assessoria aos
profissionais da area de recursos humanos das empresas participantes e, durante o periodo de
experiéncia dos empregados, promovem atividades de treinamento coerentes com a
perspectiva do emprego apoiado. Sendo assim, podemos dizer que, através desses projetos, o
CVI-Rio proporciona suporte concreto a pessoas com deficiéncia, possibilitando o aumento

de poder, independéncia e autonomia pessoal de seus membros.

8 que determina que empresas que tiverem 100 ou mais empregados estdo obrigadas a preencher de 2% a 5%
dos seus cargos com beneficiarios reabilitados ou pessoas portadoras de deficiéncia habilitadas (site dataprev:
http://www010.dataprev.gov.br/sislex/paginas/42/1991/8213.htm).
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4.3.8 Defesa de direitos

Outra estratégia de promogdo de vida independente que se assemelha as
praticas de empowerment é a defesa de direitos. Segundo Vasconcelos (2003), as pessoas
podem defender seus direitos individualmente (autodefesa) ou coletivamente, formal ou
informalmente. A autodefesa, definida pelo autor como a capacidade de uma pessoa defender
seus direitos por si prépria, esta intimamente ligada com aquilo que os militantes do MVI
chamam de independéncia, pois somente pessoas capazes de expressar seus desejos e tomar
decisdes sobre a propria vida estdo em condicGes de lutar por seus direitos. Entretanto, para
que as reivindicacdes ganhem forca, muitas vezes é preciso agir coletivamente. E preciso que
um grupo de pessoas com deficiéncia se mobilize para intervir em situagdes concretas, tais
como ajudar um companheiro a conseguir um beneficio ou resolver algum problema na

comunidade.

Em outros casos, quando as reivindicacbes abrangem questdes mais
amplas, é importante formaliza-las. Segundo Vasconcelos (2003), isso pode ser feito através
da criacdo de servicos que colocam profissionais de saude e advogados a disposicdo dos
militantes, a fim de defender seus direitos civis, politicos e sociais. O CVI- Maringa, por
exemplo, oferece a comunidade servigos de assessoria juridica para pessoas que queiram
resolver “[...] problemas individuais e/ou coletivos ligados especificamente a deficiéncia e

relacionados a direitos previstos na legislacdo” (CVI — Maringa: centro de vida independente,

p. 5).

Uma outra maneira que os militantes do MVI utilizam para defender
formalmente seus direitos é através de manifestos, dendncias, carta de direitos e normas de

servigos. No primeiro grupo focal que realizamos, Ana relatou ter escrito uma carta a um
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colunista da Folha de Sao Paulo, manifestando sua indignacdo perante o preconceito e a
dificuldade que pessoas com deficiéncia enfrentavam para entrar no mercado de trabalho.
Segundo Ana, a publicagdo dessa carta gerou inimeras manifestacbes e fez com que

recebesse, durante anos, telefonemas de leitores.

Era de tarde, de noite, na hora do almocgo, na hora do jantar, era direto [...]
Todos diziam: “Nossa!”. A maioria eram pessoas com deficiéncia se
identificando com o que tava escrito, pessoas nao-deficientes, também, se
identificando, se colocando a disposicao, querendo participar, né?, querendo
mudar... Olha, foi uma coisa assim... Assombrosa! Nunca imaginei que
tivesse uma repercussdo desse tipo (GF1, p. 12)

Além dessas manifesta¢des individuais, os militantes do MVI muitas vezes
reivindicam seus direitos coletivamente. No VII Encontro Nacional dos Centros de Vida
Independente, realizado em dezembro de 2006 na cidade de S&o Paulo, militantes de
diferentes regifes do pais assinaram a “Mocdo de Conclamacdo sobre a Convencdo pelos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia e o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia™®,
reivindicando a ratificagdo da Convencao Internacional e maior participacdo de pessoas com
deficiéncia na elaboracdo do Estatuto. Em 2005, o CVI-Bahia encaminhou ao Ministério
Publico de S&o Paulo uma denuncia contra a cobranca para participacédo e aperfeicoamento da
Norma de acessibilidade nos transportes rodoviarios da Associacdo Brasileira de Normas
Técnicas (ABNT)®>. Em 2004, membros do Conselho Nacional dos Centros de Vida
Independente do Brasil e entidades congéneres assinaram um documento enderecado ao
Tribunal Superior Eleitoral em protesto a violacdo do direito ao voto das pessoas com
deficiéncia®®. No Primeiro Congresso Europeu sobre Vida Independente, realizado em 2003,

militantes de diversos paises europeus assinaram a Declaracdo de Tenerife, manifestando a

incluséo de suas reivindicagdes nas politicas publicas européias. Em 1999, representantes de

8 Disponivel no site da Rede Saci (http://www.saci.org.br/index.php?modulo=akemi&parametro=18912).
8 Disponivel no site da Rede Saci (http://www.saci.org.br/index.php?modulo=akemi&parametro=16089).
&Disponivel no site da Rede Saci (http://www.saci.org.br/index.php?modulo=akemi&parametro=12029).
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cinglienta paises que participaram da “Conferéncia de Cupula - Perspectivas Globais sobre
Vida Independente para o Proximo Milénio”, assinaram a Declaragdo de Washington,
reafirmando os principios fundamentais da filosofia de vida independente. Muitos outros
exemplos de militancia formal do MVI poderiam ser citados aqui. Entretanto, prolongando
essa discussao, estariamos fugindo do objetivo central desse topico, que é apresentar ao leitor

as principais estratégias de promocdao de vida independente.

4.3.9 Luta contra o preconceito e conscientizacao social

A despeito de serem extremamente importantes, documentos oficiais e leis
n&o bastam para mudar a realidade das pessoas com deficiéncia. E preciso que elas deixem de
fato de ser estigmatizadas e dependentes. Segundo Vasconcelos (2003), uma das importantes
acbes que tornam isso possivel é o desenvolvimento de iniciativas coletivas e individuais,
cotidianas ou mais permanentes, de carater social, artistico ou cultural que objetivam mudar
as atitudes discriminatérias nas relacbes cotidianas, na midia, na comunidade local e na
sociedade mais ampla. Essa tem sido uma das principais a¢des dos CVIs brasileiros, que,
através de palestras, livros, cartilhas e projetos comunitarios, véem contribuindo para mudar o
papel das pessoas com deficiéncia na sociedade.

Segundo Lia (GF2), os militantes do MVI utilizam principalmente duas
estratégias de conscientizacao: as que divulgam a “filosofia” de vida independente de maneira
mais formal (em palestras, livros, eventos etc.) e as que o fazem a partir dos comportamentos

dos militantes nas situacfes cotidianas.

a gente atua tanto na sociedade em geral, na medida em que a gente
conversa com as pessoas, faz palestras, divulga o conceito de vida
independente, né? Entdo, isso ta sendo disseminado, né? E também, na
medida em que a gente tem uma atuacgdo individual com a pessoa também,
né? De alguma maneira, a nossa propria atuacdo pessoal acaba contribuindo
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pra gente divulgar o conceito de vida independente. Acho que nesse nivel,
assim... (GF2, p. 22, 23)

Em outras palavras, o0 processo de conscientizagcdo pode ocorrer tanto por meio de palestras
promovidas por militantes do MVI, nas quais eles discutem com outros membros da
sociedade os conceitos e a “filosofia” de Vida Independente, quanto no dia-a-dia, quando
colocam essa “teoria” na pratica. Ou seja, quando vivenciam sua independéncia e sua
autonomia, mostrando que pessoas com deficiéncia também podem tomar decisées, fazer suas
préprias escolhas e realizar atividades nas quais a deficiéncia ndo interfere. Para Flavia (GF2),
esse segundo mecanismo de conscientizacdo social € muito importante, pois 0 modo de vida
de uma pessoa é “auto-sustentavel” (sic.). Isso significa dizer que uma pessoa que demonstra
ser independente, passa a ser tratada como tal, 0 que, consequentemente, faz com que tenha
ainda mais oportunidades de colocar em pratica essa sua habilidade (e direito) de escolher
seus préprios caminhos.

Nos sites dos CVIs brasileiros, encontramos vérias referéncias a cursos,
palestras e seminarios sobre vida independente. Nesses eventos, eles divulgam os servigos e
conceitos centrais do movimento e informam a sociedade sobre a realidade e os direitos das
pessoas com deficiéncia. Os membros do CVI-BH®, por exemplo, ministram palestra
intitulada “Deficiéncia: mitos, modelos e momentos”, na qual discorrem sobre as
caracteristicas do CVI, conceitos e pré-conceitos; equipamentos (definicdo, uso correto e
manutencdo); lesdo medular (traumatica X ndo traumatica); perfis psicologicos, mitos e
dificuldades de relacionamento.

Ja 0 CVI-Campinas® ministra um curso chamado “Vivendo a Diferenca”,
no qual, por meio de vivéncias e exercicios, 0s responsaveis por esse evento buscam informar

e sensibilizar os participantes sobre as reais dificuldades enfrentadas por pessoas com

8 http://www.cvibh.hpg.ig.com.br.
8 http://www.cvicampinas.com.br.
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deficiéncia em seu dia-a-dia. O principal publico-alvo desse curso é constituido por
comerciantes, a fim de facilitar o relacionamento desses profissionais com a clientela
portadora de deficiéncia. Durante o curso séo realizadas atividades como: dinamicas de grupo;
apresentacgdes e relatos dos participantes sobre suas experiéncias individuais com pessoas com
deficiéncia; exibicdo de videos que abordam essa tematica; “vivéncias” na deficiéncia;
depoimentos de membros do CVI e a apresentacdo da cartilha "O que fazer quando vocé
encontrar uma pessoa com deficiéncia".

Além desse curso, o CVI- Campinas utiliza outras estratégias de
conscientizacgdo social. Um de seus projetos propde a criacdo de uma companhia de teatro - a
“Companhia de Arte Intrusa”. Seus espetaculos sdo estrelados por atores com e sem
deficiéncia, que buscam, através da linguagem teatral, evidenciar as diferencas e valorizar as
singularidades de cada pessoa. “Trata-se de um projeto inusitado que, ao contrario de uma
pratica corrente de inclusdo como simples aceitacdo ou tolerancia, visa estimular uma efetiva
integracéo do deficiente ao meio social, atraves do exercicio artistico e profissional do teatro”
(site CVI- Campinas, s/pag.).

O CVI-Maringa desenvolve um projeto que combina a realizacdo de
palestras e vivéncias com pesquisas de opinido e formacdo de agentes multiplicadores.
Intitulado “Programa Século XXI”, esse projeto tem como objetivo principal conscientizar a
sociedade sobre as reais potencialidades das pessoas com deficiéncia, mostrando que, apesar

de suas limitacdes, elas tém plena condigéo de atuar nos diversos setores da sociedade.

O desafio é desmistificar duvidas simples como: quais as adaptacGes
necessarias para uma pessoa com deficiéncia poder fazer o que nés sem
deficiéncia fazemos?. E, ainda, mostrar os principais problemas que uma
pessoa com deficiéncia enfrenta hoje em nossa sociedade e apontar
possiveis solugdes sempre respaldadas nos conceitos de Vida Independente
e outros assuntos que poderdo ser incluidos posteriormente (Site CVI-
Maringd, s/péag.).



128

E para vencer esse desafio, o CVI-Maringa realiza o0s seguintes
procedimentos:

1) o coordenador e um “agente de campo™®

visitam escolas, empresas e 6rgdos publicos a fim
de apresentar-lhes o programa e convida-los a participar.

2) quando o convite é aceito, um “agente de campo” aplica um “questionario pré-palestra”,
com objetivo de identificar as caracteristicas do publico-alvo e preparar a palestra.

3) os organizadores agendam e realizam a palestra, que dura cerca de 90 minutos, para um
publico de aproximadamente 40 pessoas. Eles baseiam suas falas em depoimentos pessoais e
videos que retratam com fidedignidade o cotidiano das pessoas com deficiéncia.

4) no final da palestra, eles entregam uma cartilha com informagdes sobre como devemos agir
diante de pessoas com deficiéncia.

5) trés dias apos a realizacdo da palestra, a equipe do programa entrega aos membros da
platéia “fichas de pds-avaliagdo”, nas quais eles podem apontar 0s aspectos positivos e
negativos dos procedimentos aplicados. Essas fichas tém como objetivo principal dar
subsidios para que o programa aprimore seus Servicos e consiga contribuir de maneira mais
eficaz para a inclusdo social das pessoas com deficiéncia.

6) um agente de campo da continuidade aos assuntos discutidos durante a palestra, a fim de
fomentar idéias e incentivar os participantes a desenvolver em suas comunidades acgdes
inclusivas®’.

Por meio dessas a¢Bes, os membros do CVI-Maringa buscam formar
agentes multiplicadores, que desenvolvam agdes voltadas para a valorizagdo e incluséo das
pessoas com deficiéncia na sociedade. Além desse projeto, outra acdo do CVI-Maringa contra
0 preconceito consiste na publicacdo de um manual de inclusdo social (cuja versdo digital esta

disponivel em seu site), que explica como devemos nos comportar diante de pessoas com

% No site do CVI-Maringa, ndo ha uma definicéo clara da fungdo “agente de campo”.
87 O site também néo detalha como essa acdo de da.
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deficiéncia. Em consonancia com a filosofia de via independente, esse manual enfatiza o
direito de cada um decidir se quer ou ndo ajuda, bem como a forma de ser ajudado. As dicas
de comportamento diante de pessoas em cadeiras de rodas ilustram essa preocupacao.
° Nunca se apdie na cadeira de rodas. Ela é como uma extensdo do
corpo da pessoa.
e Sequiser oferecer ajuda, pergunte antes, e de forma alguma insista.
e  Ajuda aceita, deixe que a pessoa diga como proceder.
e  Se a conversa for demorar, sente-se, ficando sempre no mesmo nivel
do olhar do usuério da cadeira de rodas.
e Nunca estacione seu automovel em frente a rampas ou em locais
reservados as pessoas com deficiéncia. Esses lugares existem por
necessidade e ndo por conveniéncia.
. Nao tema em falar as palavras “correr” ou “caminhar”. As pessoas
com deficiéncia também as usam.
. Para evitar que a pessoa perca o equilibrio e caia para frente, use
sempre a "marcha ré" para descer rampas ou degraus (Manual de Incluséo
Social, p. 4,5).

Além do contato com pessoas sem deficiéncia, palestras, cursos, manuais e
projetos, outro importante mecanismo de conscientizagdo social utilizado pelos militantes do
MV sdo as apari¢des midiaticas. Glaucia (GF1), por exemplo, quando falava do inicio dos
movimentos pelos direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil, mais especificamente do
inicio da década de 1980, relatou ter participado de programas televisivos e de varias
entrevistas para jornais e periodicos institucionais para falar sobre a vida e sobre o cotidiano

das pessoas com deficiéncia.

4.3.10 Participacao nos sistemas de reabilitacdo e militancia social mais ampla

Além de esses mecanismos de conscientizagdo, outras praticas que
contribuem para o desenvolvimento de vida independente sdo as que promovem a
participacdo de pessoas com deficiéncia nos programas de reabilitacdo e na militancia social
mais ampla. Membros de CVIs de diversas regibes do pais participam de conselhos,

coordenadorias e comissdes oficiais. Alexandre Baroni (CVI-Brasil), por exemplo, é o atual
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presidente do CONADE (Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia)® e participou da comissdo técnica brasileira da Convencéo Internacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia da Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU)®°. Rosangela
Berman Bieler, fundadora do primeiro CVI do Brasil, € hoje consultora do Banco Mundial, na
&rea de incluséo social .

Além de fazer parte desses conselhos e comissdes, militantes do MVI
participam do sistema de reabilitacdo e da militancia social mais ampla por meio da prestagédo
de assessoria em politicas publicas. O CVI- Maringa, por exemplo, participa de projetos que
abordam questbes relacionadas a deficiéncia através de parcerias com a administracdo
municipal, instituicdes de ensino, empresas e demais instituigdes, governamentais ou néo,
envolvidas com o assunto®.

Outros CVIs também atuam nas politicas publicas de suas cidades. O CVI-
Rio, por exemplo, por meio de convénios com empresas governamentais e privadas, presta
assessoria e supervisiona projetos sobre acessibilidade. Seus membros também participam da
elaboracdo de inGimeras leis e programas governamentais®?. J4 o CVI- Araci Nallin participa
de reunides técnicas promovidas por 6rgdos publicos, como as da Comissdo Permanente de
Acessibilidade, da Prefeitura de Sdo Paulo; da Associacdo Brasileira de Normas Técnicas
(ABNT) e do Conselho Municipal da Pessoa Deficiente®.

Segundo Vasconcelos (2003), a participacdo de militantes de um grupo
reivindicatorio nos sistemas de reabilitacdo e na militdncia mais ampla permite que aqueles
que viveram ou vivem concretamente os problemas decorrentes da deficiéncia tenham sua

opinido, seu testemunho e sua voz valorizados. Desta forma, podemos dizer que a

% InformacAo obtida na entrevista que Baroni concedeu a Silva (2006).

% Informacéo obtida no site Rede Saci.

% Informaco obtida na entrevista que Bieler concedeu a Silva (2007).

% Informacdes obtidas no site do CVI-Maringa (http://cvi-maringa.org.br).

% Informag@es obtidas no site do CVI-Rio (www.cvi-rio.org.br).

% Informag@es obtidas no site do CVI-Araci Nallin (http://cvian.sites.uol.com.br/).
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participacao dos representantes do MVI nessas instancias valoriza a opinido das pessoas com
deficiéncia, reconhece sua independéncia e ajuda a promover igualdade de oportunidades.
Além dessa participacdo, outra forma de dar voz as pessoas com deficiéncia € a documentagédo

de narrativas pessoais de vida.

4.3.11 Documentacao de narrativas Pessoais de Vida

Segundo Vasconcelos (2003), gravar ou escrever depoimentos em primeira
pessoa contando os momentos dificeis do processo de tratamento e as estratégias de superacao
constitui uma “[...] maneira muito sensivel de integrar as experiéncias de uma pessoa, de
expressar essa vivéncia a partir da perspectiva pessoal, social e politica dos usuarios [no nosso
caso, das pessoas com deficiéncia], e, portanto, constituindo uma importante ferramenta ao
mesmo tempo existencial e politica do movimento de usuarios [ou de pessoas com
deficiéncia]” (p. 33).

Para o autor, essa ferramenta busca constituir uma forma de dar novos
sentidos as experiéncias catastroficas de vida. Podemos dizer, assim, que ela permite aceitar a
deficiéncia mais integralmente, como uma experiéncia dificil e radical, mas que faz parte da
vida humana. Permite criar uma estratégia para possibilitar que outras pessoas com
deficiéncia tenham contato entre si e aprendam com aqueles que tiveram mais experiéncia no
processo de recuperacdo, atingindo resultados semelhantes ao aconselhamento de pares.
Permite afirmar a experiéncia subjetiva humana e seu papel como ator social, “em detrimento
da autoridade e das meta-narrativas de profissionais e especialistas, e contra a impessoalidade
e padronizacdo de sistemas de assisténcia centrados nas prioridades de eficiéncia, economia,
ou até mesmo segregacdo e negligéncia” (p. 33, 34). Permite mostrar como a producdo de

sentidos, institucional e cultural, modela a experiéncia de ser deficiente, denunciando as
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relacdes assimétricas de poder existentes entre profissionais de satde/educacéo e pessoas com
deficiéncia, bem como apontando direcGes para mudancas. As narrativas pessoais visam,
assim, a constituir “uma voz auténtica e instrumento de mudanga social, cultural e
institucional na sociedade civil difusa, principalmente tendo em vista a defesa de direitos e a
luta contra o estigma” (p. 34). Desta forma, podemos dizer que as narrativas pessoais, além de
promoverem empowerment, promovem, também, vida independente.

Nos documentos de dominio publico que analisamos, encontramos
narrativas pessoais de membros dos CVIs principalmente em sites da internet. Como ja
dissemos, ha varios blogs nos quais militantes do CVI contam suas dificuldades e estratégias
de luta e resisténcia. Outros expressam suas opinides e trechos de suas historias nas préprias
paginas dos CVIs (o site do CVI-Rio, por exemplo, possui uma sessdo dedicada aos
depoimentos de seus membros). Embora ndo tenhamos analisado nenhum material dedicado
exclusivamente a essas narrativas (como os livros que relatam as historias de vida das pessoas
com deficiéncia), os documentos de dominio publico que analisamos nos parecem ser
suficientes para pensarmos que as narrativas pessoais também constituem uma estratégia que

os militantes do MV1 utilizam para promover vida independente.
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CONSIDERACOES FINAIS

Nestas paginas finais, num primeiro momento, retomamos brevemente os
principais resultados a que chegamos, avaliando ndo apenas seus pontos positivos, mas
também suas fragilidades. Num segundo momento, tendo em vista que a ciéncia € um fazer
cumulativo, que estd em continua construcdo, apontamos novos caminhos tedrico-
metodoldgicos que, a nosso ver, podem dar continuidade a este trabalho.

Como pudemos ver nos capitulos anteriores, a no¢do de vida independente
é compreendida como praxis, ou seja, ela refere-se ao mesmo tempo a uma “filosofia” e a um
modo de vida. Além disso, ela é significada a partir de diferentes repertorios, tais como
autonomia, independéncia, empoderamento, autodeterminagéo, participacdo e igualdade de
oportunidades.

A partir da analise que fizemos desses repertorios, podemos dizer que a
“filosofia” e as praticas de vida independente ndo somente rompem com as normas que
colocam as pessoas com deficiéncia na condi¢do de desviantes, mas também contribuem para
a criagdo de novas normas. Desta forma, elas ativam a poténcia de normatividade® da vida,
recusando os padrbes impostos pela sociedade e criando novos padrdes para si.

Nesses novos padrdes, a deficiéncia ndo é mais pensada como desvio, mas
como diferenca. Além disso, seus “portadores” ndo mais precisam assumir unicamente o

papel social de “deficientes”. Pelo contrério, eles podem assumir multiplos papéis, como 0s

% De acordo com Canguilhen (1990), normatividade refere-se & capacidade de instituir novas normas.
Trabalhando sobre as ciéncias da vida, o autor problematiza os conceitos de norma, patologia e sadde, ao afirmar
que os viventes comportam irregularidades, no sentido positivo das diferengas. Assim, é impossivel constituir
uma ciéncia do vivente (a biologia e a medicina) sem que se leve em conta —como essencial a seu objeto- a
possibilidade da doenca, da morte, da monstruosidade, da anomalia e do erro. A vida é atividade normativa e a
“boa saide” se da quando 0 homem se sente mais do que normal, isto €, ndo apenas adaptado ao meio e as suas
exigéncias, mas também normativo, capaz de seguir/criar novas normas de vida.



134

de pais/maes, trabalhadores, clientes, atletas, artistas etc. De acordo com Canguilhen (1990),

essa possibilidade é extremamente importante, ja que

[...] a limitacdo forcada de um ser humano a uma condigdo Unica e
invaridvel é considerada pejorativamente, em referéncia ao ideal humano
normal que é a adaptacdo possivel e voluntaria a todas as condigdes
imaginaveis. [...] O homem normal é o homem normativo, o ser capaz de
instituir novas normas, mesmo organicas (p.109).

Sendo assim, podemos dizer que aqueles que vivenciam uma vida independente sdo pessoas
normativas pois, mesmo apresentando limitacdes fisicas ou mentais, eles sdo capazes de se
adaptar a condi¢cdes ambientais e sociais adversas e criar novas formas de viver. Além de
instituirem novas normas para si, elas criam também normas para a sociedade, principalmente
por meio de sua participacdo na elaboracéo de politicas publicas.

Uma forma de avancarmos nas reflexfes que desenvolvemos acerca da
nocdo de vida independente é justamente investigar como essa nocdo permeia as politicas
publicas voltadas para as pessoas com deficiéncia. Neste trabalho, discutimos somente a
nocdo em si e suas praticas cotidianas, entretanto acreditamos que um estudo que abordasse
esse outro aspecto seria bastante relevante. Afinal, as politicas publicas sdo as principais
responsaveis pela criagdo das condicbes materiais necessarias para que uma vida
independente se concretize - sdo elas que determinam a obrigatoriedade ou ndo de espacos
publicos acessiveis, as caracteristicas dos servigcos de reabilitacdo, da educacdo especial etc.
Além disso, muitas vezes, representantes do MVI participam ativamente da elaboracéo dessas
diretrizes, tanto nacional quanto internacionalmente®.

Outra forma de avancarmos nessas reflexdes seria promover uma
investigacdo mais aprofundada acerca das formas de organizacdo e mobilizacdo politica do

MVI. A partir desse novo enfoque, poderiamos levantar inUmeras novas questdes, como, por

% Como, por exemplo, das normas de acessibilidade criadas pela ABNT, ou da Convencéo Internacional dos
Direitos das Pessoas com Deficiéncia, realizada pela ONU.
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exemplo, se (e em que medida) a forma pela qual o0 MVI se organiza exclui aqueles que nédo
possuem deficiéncia, transformando o lema “nada sobre nds sem n6s” em “sobre nds, so
nés”*. Pensamos que esse poderia ser um problema de pesquisa interessante pois, por ser um
movimento de (e ndo para) pessoas com deficiéncia, seus criadores e dirigentes devem
obrigatoriamente possuir alguma deficiéncia, o que nos faz pensar que aqueles considerados
“normais” ndo podem compartilhar de seus principios ou levantar suas bandeiras.

Entretanto, a0 mesmo tempo em que o MVI parece ser um movimento
exclusivista, alguns de seus militantes enfatizam a importancia da criacdo de uma rede mais
ampla de militancia, que envolva ndo somente outros grupos reivindicativos dos direitos das
pessoas com deficiéncia, mas a sociedade como um todo. Rosangela Bermam-Bieler (2006),
por exemplo, falou, em entrevista ao CVlInforma®’, da importancia de a “filosofia” de vida
independente  “[...] sair das instituicdes, dos guetos, das lutas pontuais e pensar um
movimento que possa empoderar verdadeiramente o individuo e, como consequéncia, a
comunidade como um todo” (p. 7).

Essa idéia de “filosofia” de vida independente como algo que cria redes de
empoderamento de toda a sociedade assemelha-se as defini¢des de autonomia e de
contratualidade defendidas por pensadores da reabilitagdo psicossocial. Para Tykanori-
Kinoshita (2001), por exemplo, autonomia ndo é sindnimo de auto-suficiéncia, pois todos nds
dependemos de outras pessoas, coisas ou relagdes. Nessa perspectiva, 0 problema daqueles
que apresentam um baixo nivel de autonomia é que eles estabelecem poucas relacdes de
dependéncia, ja que “somos mais autbnomos quanto mais dependentes de tantas mais coisas
pudermos ser, pois isso amplia as nossas possibilidades de estabelecer novas normas, novos
ordenamentos para a vida” (p. 57). Sendo assim, podemos dizer que, para alguns militantes do

MV, a “filosofia” e os servicos de vida independente ampliam a autonomia de seus usuarios

% Observagdo feita pela Profé. Dré. Maria Isabel Ghirardi durante o exame de qualificagao.
% periédico publicado pelo CVI-Maringé
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na medida em que estimulam a criacdo de redes de dependéncia e restituem seu poder
contratual, ou seja, na medida em que restituem sua capacidade de efetuar trocas sociais,
afetivas e materiais. Para Saraceno (2001), esse processo é fundamental para o exercicio da
cidadania, pois somente aqueles que possuem esse poder nos trés grandes cenarios da vida
(habitat, rede social e trabalho com valor social) podem ser considerados cidadaos plenos.

Assim, consideramos que seria bastante relevante a realizacdo de uma
pesquisa que investigasse se (e em que medida) as agdes do MVI buscam criar redes de
dependéncia matua (no sentido proposto por Tykanori-Kinoshita e Saraceno) ou se (e em que
medida) elas adquirem feicOes exclusivistas, rejeitando a colaboracdo daqueles que néo
possuem deficiéncias. A partir desses dados, poderiamos compreender melhor, por exemplo, 0
que esses militantes entendem por inclusdo social. Ou ainda, poderiamos discutir em que
medida o gueto, enquanto politica de visibilidade, é uma estratégia necessaria para a
construcdo dos processos e das politicas de inclusdo, ao mesmo tempo em que ele representa
o risco de fechamento, de captura identitaria e de dificuldade de “pluralizar o universal”.

Por ultimo, pensamos que também seriam interessantes investigaces que
permitissem que pessoas com dificuldades de fala pudessem expressar-se com mais
facilidade. Embora pensemos que nossa opgao por grupos focais tenha sido pertinente, pois
eles sdo mais dialégicos que entrevistas individuais, essa escolha metodoldgica apresentou
uma falha: ela ndo considerou a dificuldade que pessoas com problemas de fala enfrentam ao
participar de discussfes grupais. Nos dois grupos que realizamos, as duas participantes que
tinham essa dificuldade (devido a paralisia cerebral) expressaram-se poucas vezes e uma delas
chegou a nos perguntar por que nao faziamos entrevistas por meio da internet. Entendemos
essa pergunta como uma solicitacdo, bastante legitima, de uma forma de coleta de dados que a
permitisse emitir suas opinides com mais facilidade. Entretanto, consideramos que, para 0s

objetivos desse estudo, essa metodologia ndo seria pertinente, ja que haviamos acordado com
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0S outros participantes que a coleta de dados seria feita em grupo ou por meio de documentos
de dominio publico. Além disso, apds finalizarmos as transcricdes do GF1 e GF2, n6és as
enviamos a todos os participantes e solicitamos que, caso desejassem, eles as comentassem,
criticassem ou as complementassem com informacdes que considerassem relevantes®.

A despeito de termos criado esse espagco para que todos pudessem
expressar-se fora dos grupos, pensamos que poderiamos ter considerado com mais cuidado a
dificuldade de fala apresentada por essas duas participantes. A fim de suprir essa lacuna,
pensamos que seria bastante relevante a realizacdo de estudos que desenvolvessem
procedimentos de coleta de dados que “dessem voz” a essas pessoas. Afinal, do nosso ponto
de vista, o grande compromisso politico da ciéncia deve ser com todos aqueles que, por

diversas razdes, foram e continuam sendo sistematicamente silenciados em nossa sociedade.

% Apenas uma participante (que ndo possui problemas de fala) respondeu ao nosso e-mail, perguntando se nds
poderiamos retirar das transcri¢fes os “vicios de linguagem” (tais como “né?”, “ahhn”, “ehhhh” etc.).
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ANEXO A - Bases virtuais de dados sobre o Movimento de Vida Independente

Bengala legal

CVI/ Araci-Nallin (S&o Paulo)

CVI /Belo Horizonte

CVI /Campinas

CVI/ Maringa

CVI/ Rio de Janeiro

Center for Independent Living - CIL -
Berkeley, CA

Disabilities Network

DINF - Japéo

Entre Amigos

FREED -- An Independent Living
Resource Center

ILRCSF - Independent Living Resource
Center San Francisco

ILRU: Independent Living Research
Utilization Project

Independent Living UK
Independent Living USA
Independent Living Institute

Rede Saci

Quadro 7. Bases virtuais de dados sobre o0 Movimento de Vida Independente

Instituicdo Endereco eletrbénico

http://www.bengalalegal.com
http://www.cvi.org.br/
http://www.cvibh.hpg.ig.com.br/
http://www.cvicampinas.com.br/
http://www.cvi-maringa.org.br/
http://www.cvi-rio.org.br/
http://www.cilberkeley.org/

http://www.disability-dnec.org/
http://www.dinf.ne.jp/doc/english/
www.entreamigos.com.br
http://www.nccn.net/~freed/
http://freed.org/
http://www.ilrcsf.org/

http://www.ilru.org/

http://www.independentliving.co.uk/
http://www.ilusa.com
www.independentliving.org
http://www.saci.org.br
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http://www.bengalalegal.com/
http://www.cvi.org.br/
http://www.cvibh.hpg.ig.com.br/
http://www.cvicampinas.com.br/
http://www.cvi-maringa.org.br/
http://www.cvi-rio.org.br/
http://www.cilberkeley.org/
http://www.cilberkeley.org/
http://www.cilberkeley.org/
http://www.disability-dnec.org/
http://www.disability-dnec.org/
http://www.entreamigos.com.br/
http://www.nccn.net/%7Efreed/
http://www.nccn.net/%7Efreed/
http://www.nccn.net/%7Efreed/
http://freed.org/
http://www.ilrcsf.org/
http://www.ilrcsf.org/
http://www.ilrcsf.org/
http://www.ilru.org/
http://www.ilru.org/
http://www.ilru.org/
http://www.ilusa.com/
http://www.ilusa.com/
http://www.independentliving.org/
http://www.saci.org.br/

ANEXO B - Usos do vocabulo “vida independente” na Iteratura produzida por militantes do Movimento de Vida Independente

Quadro 8 - Usos do vocabulo “vida independente” (V1) na literatura produzida por militantes do Movimento de Vida Independente

Fonte
Vida Independente: na era da
sociedade inclusiva (livreto
impresso)

Contexto de utilizagédo
“Vida independente — duas palavras que passam a ser escritas e faladas cada vez mais freqlientemente nos Gltimos 26
anos no ambito da luta das pessoas com deficiéncia” (p. 4)

“O movimento de vida independente propiciou a descoberta de potencialidades das pessoas com deficiéncia muito grave
e a invencdo de recursos capacitadores para pessoas equivocadamente consideradas incapacitadas” (p. 4)

“Assim, aos poucos foi sendo delineado o conceito de vida independente. Esse conceito inclui alguns valores e principios
que constituem a filosofia de vida independente” (p. 4)

“Vida independente é um processo que cada usudrio ajuda a moldar e ndo um produto pronto para ser consumido
indistintamente por todos os usuarios” (p. 4)

“Os servigos de vida independente” (p. 5)

“Por sua vez, a implementacdo da filosofia de vida independente ocorre através da prestacdo de servicos de vida
independente”. (p. 5)

“O que se verifica no Brasil é que rarissimos programas oficiais e particulares obedecem a filosofia de vida independente,
0 que vai contra os objetivos do movimento de vida independente” (p. 5)

“Estes mesmos servicos e equipamentos sdo, também, organizados e oferecidos por centros de vida independente” (p. 5)
“Nos EUA existem mais de 500 centros de vida independente”(p. 5)

“Ha organizacbes de ambito estadual e nacional para congregar os centros de vida independente na defesa unida dos
interesses desses centros”. (p. 5)

“No Brasil, existem mais de vinte centros de vida independente” (p. 5)

“Apesar de ainda ndo haver legislacao especifica e nem verbas para o funcionamento dos centros de vida independente

[-]7(p.5)

“Assim, cabera aos centros existentes a responsabilidade de impedir que qualquer organizacgdo, indevidamente, venha a
se autodenominar “‘centro de vida independente’ (p. 5)

“Como identificar o uso indevido do nome centro de vida independente?” (p. 5)

“Intmeras publicagdes [...] apontam certas caracteristicas como necessarias a um centro de vida independente” (p. 5).

Observagdes
Luta (uso freqliente do
termo VI)

Movimento de VI-
conquistas

Conceito de VI
Filosofia de VI

VI- processo

Servicos de VI

Filosofia de VI
Servigos de VI

Filosofia de VI
Movimento de VI

Centros de VI
Centros de VI

Centros de VI

Centros de VI

Centros de VI

Centros de VI

Centros de VI

Centros de VI
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“Cada centro de vida independente pode contar com [...]” (p. 6)

“Cada centro de vida independente deve atender [...]” (p. 6)

“Cada centro de vida independente responde as necessidades [...]” (p. 6)
“Cada centro de vida independente oferece servigos [...]"” (p. 6)

“Cada centro de vida independente luta pela incluséo [...]” (p. 6)

“O centro de vida independente ndo deve visar lucros” (p. 6)

“Cada centro de vida independente procura estender seus servicos|...]” (p. 6)

“A Coalizdo das OrganizacgBes de Pessoas com Deficiéncia das Provincias, no Canada, identifica vida independente como
um processo” (p 6)

“Vida independente é um processo pelo qual os cidaddos com deficiéncia atingem seu desejado estilo de vida ao
assumirem responsabilidade pelo desenvolvimento e pela administragdo dos recursos pessoais e comunitarios” (p. 6)

“vida independente € um processo que cada pessoa com deficiéncia ajuda a moldar para suas necessidades especiais” (p.
6)

“Nos EUA, programas e servicos de vida independente constituem meios a serem obtidos com recursos do governo” (p.
6)

“Verbas sdo destinadas aos centros estaduais de reabilitacdo profissional e outros 6rgdos governamentais para que
oferecam servicos abrangentes de vida independente. Os principais servicos de vida independente s&o: [...]” (p- 6)

“servicos de prevencdo para reduzir a necessidade de servicos de vida independente” (p. 6)

“Outras verbas sdo destinadas a entidades publicas e particulares para a criagdo e operacdo de centros de vida
independente” (p. 7).

“Em suma, o conceito de vida independente compreende movimento, filosofia, servicos, equipamentos, centros e
processo, em relacdo aos quais as figuras centrais sdo os cidaddos com deficiéncia que se libertaram ou estdo em vias de
se libertar da autoridade institucional e/ou familiar a fim de viverem com dignidade, autonomia e independéncia na
comunidade” (p. 7)

“Os centros de vida independente como fontes de uma nova mentalidade em reabilitacdo” (p. 7)

“Neste periodo [da inclusdo social] tem inicio a prética do atendimento voltado a vida independente e & autonomia, nos

Centros de VI
Centros de VI
Centros de VI
Centros de VI
Centros de VI
Centros de VI
Centros de VI

VI é um processo

V1 é um processo

V1 é um processo
Programas e servicos de
Vi

Servicos de VI

Servicos de VI

Centros de VI

Conceito de VI

Centros de VI

Atendimento voltado a VI
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contextos da familia e da comunidade” (p. 9)
“Criacéo de centros de vida independente” (p. 9)
“A descricdo da filosofia e dos servigos de vida independente podera ser encontrada em outros textos deste livro” (p. 9)

“[...]Ja ONU relata que representantes de 24 organizacBes de pessoas com deficiéncia se reuniram em Bruxelas em
outubro de 1994 salientaram ‘a importancia da autonomia, da liberdade de escolha e da vida independente” (p. 11).

“O que 0 movimento de vida independente vem exigindo € que [....]" (p. 11)

“O termo em inglés empowerment pode ser mantido sem traducdo por que ele ja estad consagrado na comunidade
empresarial e entre os ativistas de vida independente” (p. 12)

“Vida independente e emprego apoiado” (p. 12)

“’Emprego apoiado’ e ‘vida independente’ podem ser vistos como dois movimentos distintos, porém [...]”(p. 12)
“Nota historica: o primeiro centro de vida independente do mundo” (p. 15)

“A medida que se fortalece 0 movimento de vida independente no Brasil [...]” (p. 15)

“[...] por parte dos lideres e demais praticantes da filosofia de vida independente” (p. 15)

“é altamente motivador vermos que o centro de vida independente de Berkeley [...]"(p. 15)

“QO Centro de Vida Independente de Berkeley e os Amigos dos Jovens de Redwood City [...] (p. 15)

“O Centro de Vida Independente existe para criar e manter independéncia para as pessoas com deficiéncias fisicas,
sensoriais, mentais e de desenvolvimento” (p. 15)

“[...] O Centro de Vida Independente eliminou suas dividas [...]"” (p. 15)

“A independéncia é hoje um direito reconhecido para os americanos com deficiéncia e o Centro de Vida Independente
merece boa parte dos créditos” (p. 16)

“[...] ajudou na criagdo de um centro de vida independente no municipio de Contra Costa” (p. 16)
“Reabilitacdo baseada na comunidade e vida independente” (p. 17)

“O meu primeiro comentério sobre esses dois temas (Reabilitacdo baseada na comunidade e vida independente) é este:
Existem muitas areas sobrepostas e questdes similares” (p. 17)

Centros de VI
Filosof./ servicos VI, CVI

Importéancia da VI

Movimento de VI

Ativistas de VI

VI/ emprego apoiado
VI é um movimento
Centro de VI
Movimento de VI
Filosofia de VI
Centro de VI

Centro de VI

Centro de VI

Centro de VI

Centro de VI

Centro de VI
VieRBC

VIRBC
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“ Na reabilitacdo baseada na comunidade(RBC), o processo se inicia no nivel popular, mas tanto ela quanto a vida
independente possuem fortes aspectos e componentes sécias voltados a comunidade” (p. 17,18)

“Existem muitos artigos sobre RBC e vida independente” (p. 18)

“As diferengas sdo mais interessantes para mim porque elas descrevem [...] alguns problemas que a vida independente
tem” (p. 18)

“O problema da vida independente é que, por causa das suas raizes, ela tem, até recentemente, sido discutida apenas nas
regides desenvolvidas do mundo” (p. 18)

“Isto foi indicado pelo Comité de Vida Independente” (p. 18)

“Estas possibilidades [de as pessoas tomarem as decisGes que afetam sua vida] devem incluir a opgdo pela vida
independente” (p. 20)

“O Movimento de Vida Independente continua a se expandir por todo o mundo [...]” (p. 21)

“O Dia Internacional das Pessoas com Deficiéncia da ONU [...] teve como tema ‘vida independente meios sustentaveis de
vida’ (p. 21)

“[...] Ed Roberts, que é considerado por muitos como o pai do Movimento de Vida Independente” (p. 21, 22)
“[...] instituicBes residenciais que proclamam ser ‘residéncias para vida independente’, mas que materialmente e pelo seu

funcionamento excludente e estigmatizante, ndo diferem das instituicdes que possuem nomes mais antiquados, porém
mais honestos” (p. 22)

VlIeRBC

VIeRBC

Problemas da VI

Problemas da VI

Comité de VI

Opcéo pela VI

Movimento de VI

VI e meios sustentaveis de
vida

Movimento de VI

Residéncias para VI

Vida Independente: historia,

movimento, lideranca, conceito,

filosofia e fundamentos.
Reabilitacdo, emprego e

terminologia (livreto impresso)

“Ed Roberts foi um dos primeiros estudantes com deficiéncia a levar vida independente na Universidade da Califérnia”
(p-8)

“Ed Roberts usou sua autoridade e suas convicgOes para desenvolver uma rede de centros de vida independente. O
movimento de vida independente logo se tornou de ambito nacional” (p. 8)

“Ed Roberts foi um dos primeiros responsaveis pela disseminagdo da filosofia de vida independente no EUA, onde hoje
existem perto de 500 centros de vida independente (CVIs) e em vérias outras partes do mundo, onde a cada dia surgem
novos CVIs” (p. 8)

“[...] quando participei do Congresso Nacional ‘Vida Independente: Preparacgdo para o Século 21°”(p. 8)

“[...] me deram uma boa no¢do de como estavam os centros de vida independente nos Estados Unidos da América. [...]
Pude também conhecer programas e centros de vida independente existentes na Lousianal...]” (p. 8)

“Portanto, nos EUA [...] o movimento de vida independente comegou em 1972 com a criagdo do Centro de Vida
Independente de Berkeley” (p. 8)

Levar VI na universidade
Centro de VI
Movimento de VI

Filosofia de VI
Centro de VI

Congresso Nacional VI

Centro de VI
Programas e centros de VI

Movimento de VI
Centro de VI
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“O tema central [do Congresso Nacional] tinha como titulo: “Vida Independente: Preparacéo para o Século 21°”(p. 9)
“[...] o primeiro centro de vida independente no mundo, situado em Berkeley” (p. 9)

“A programacdo [do Congresso Nacional] foi extensa: palestras magnas, palestras simultdneas em subgrupos,
demonstracdes de aparelhos e equipamentos de reabilitacdo e vida independente”(p. 9)

“Um desses lideres, Phil Draper, foi fundador do primeiro centro de vida independente dos Estados Unidos” (p. 9)

“E assim nasceu o primeiro centro de vida independente em nosso pais” (p. 9)

“Pessoas com deficiéncia devem ter um papel central no planejamento de programas de apoio a sua reabilitagdo; e as
organizagBes de pessoas com deficiéncia devem ser empoderadas com 0s recursos necessarios para compartilhar a
responsabilidade no planejamento nacional voltado a reabilitagdo e & vida independente” (p. 11, 12)

“Liberdade de movimento: a filosofia de vida independente” (p. 16)

“Devido a que uma histdria completa dos movimentos de direitos das pessoas com deficiéncia e de vida independente
ainda esta por ser escrita, a historia de Ed Roberts é com freqiiéncia citada como pedra fundamental das origens do
movimento de vida independente. Mas, assim como a histéria de Ed é um conto envolvendo muitas pessoas, 0
movimento de vida independente também o é” (p. 16)

“Um grupo de pessoas com deficiéncia fundou o Centro de Vida Independente de Boston” (p. 17)

“Agora existem mais de 600 centros de vida independente espalhados por todos os estados” (p. 17)

“[...] o movimento de vida independente foi uma parte incrivelmente ativa da historia do nosso pais no século 20” (p. 17)

“Mais e mais condi¢Bes causadoras de deficiéncia serdo reconhecidas como importantes para 0 movimento de vida
independente” (p. 17)

“Emprego e vida independente: Conferéncia Internacional sobre Vida Independente ‘Perspectivas Globais sobre Vida
Independente para o Proximo Milénio’ (p. 18)

“[...] discutindo modelos e definindo a relacéo entre emprego e 0 movimento de vida independente” (p. 18).

“O foco central do movimento de vida independente ndo pode ser 0 de encontrar emprego para pessoas com deficiéncia”
(p. 18)

“Esta situacdo oferece um grande desafio ao movimento de vida independente no futuro [...] Foi concordado que o
movimento de vida independente deve colocar pressdo sobre empresas multinacionais para que apliquem as politicas de
seus paises [...]" (p. 19)

Congresso Nacional de VI

Centro de VI

Demonstracéo de VI

Centro de VI

Centro de VI

Planejamento nacional

voltado a VI

Filosofia de VI
Movimento de VI
Movimento de VI
Movimento de VI
Centro de VI
Centro de VI

Movimento de VI

Movimento de VI

Conferéncia Internac.

Sobre VI

Relacéo emprego/
movimento de VI

Movimento de VI

Movimento de VI
Movimento de VI
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“Os participantes da maioria dos 50 paises representados estavam familiarizados com o0s grupos inspirados e vida
independente” (p. 20)

VI

Os Novos paradigmas (capitulo de
livro)

“A Cooperativa de Vida Independente de Estocolmo (Stil) que é o primeiro Centro de Vida Independente da Suécia,
afirma que [...]” (p. 28)

“[representantes de 24 organizacfes de pessoas com deficiéncia] salientaram ‘a importancia da autonomia, da liberdade
de escolha e da vida independente” (p. 36)

“O que o Movimento de Vida Independente vem exigindo é que seja reconhecida a existéncia desse poder nas pessoas
com deficiéncia [...] (Ver mais sobre vida independente na Gltima se¢do deste capitulo)” (p.37)

“Vida Independente” (p. 50)

“O conceito de vida independente compreende movimento, filosofia, servigos, equipamentos, centros, programas e
processo, em relagdo aos quais as figuras centrais sdo os cidaddos com deficiéncia que se libertaram ou estdo em vias de
se libertar da autoridade institucional ou familiar (Sassaki, 1995c). Peritos com deficiéncia recomendaram que um dos
alvos para a estratégia para promover o Programa Mundial de Acdo Relativo as Pessoas com Deficiéncia, em especial ‘o
estabelecimento de programas e centros de vida independente [...]” (p. 50)

“’ter oportunidades para tomar decisGes que afetam a prépria vida, realizar atividades de prdpria escolha. (...) Vida
Independente tem a ver com autodeterminagdo .E com o direito e a oportunidade para seguir um determinado caminho. E
significa ter a liberdade de falhar e aprender das préprias falha,tal qual fazem as pessoas nao-deficientes’ (ILRU, 1990, p.
32)” (p. 50)

“Num primeiro momento, havia dois sistemas distintos e paralelos: por um lado, os centros de reabilitacdo e educagdo
especial e por outro, o dos centros e programas de vida independente. Num segundo momento, além dos dois sistemas,
muitos centros de reabilitacdo e educacdo especial adotaram alguns dos servi¢os de vida independente, assim
possibilitando aos clientes ja sairem com um bom nivel de independéncia e autonomia” (p. 51)

“Exemplos de servigos de vida independente, j& praticados em nosso pais, sdo os seguintes: aconselhamento de pares,
atendentes pessoais, informagao e encaminhamento, aparelhos assistivos, assessoria juridica, treinamento em habilidades
de vida independente, envolvimento com a comunidade em grupos de apoio. Estes e outros servicos de vida independente
ja foram descritos em detalhes” (p. 51)

“O estilo de vida independente é fundamental no processo de inclusdo, pois com ele as pessoas terdo maior participagao
de qualidade na sociedade [...] Em outras palavras, vida independente e cidadania s&o os dois lados de uma mesma moeda

(p. 51)

Cooperativa de VI
Centro de VI

Importancia da VI
Movimento de VI
VI
VI

Conceito de VI
Centros de VI

VI/ autodeterminagéao

Centros e programas de VI
Servicos de VI

Servigos de VI
Habilidades de VI
Servicos de VI

Estilo de VI
VI/ cidadania
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El Movimiento de Vida
Independiente: experiencias
internacionales (livro digital)®

“El modelo de Vida Independiente plantea un paradigma de intervencién social que se enfrenta abiertamente a la
concepcion tradicional de la discapacidad, entendida bajo el modelo ‘rehabilitador’ [...]Jel paradigma de Vida
Independiente permite a las personas con discapacidad que quieran salir de la trampa que supone el sistema tradicional de
‘rehabilitacion’, recuperar su libertad y convertirse en protagonistas de sus propios destinos individuales” (p. 29)

“La filosofia de Vida Independiente se ha desarrollado y extendido en su aplicacion préctica fundamentalmente en los
Estados Unidos, Canada, los paises del Norte y Centro de Europa, Australia u Japén” (p. 29)

“Por este motivo, los lectores en nuestro idioma no han tenido oportunidades de profundizar
Movimiento de Vida Independiente” (p. 30)

en la propuesta del

“[...] el paradigma de Vida Independiente esta presente y es reconocido en muchos lugares con distinto grado de
profundidad” (p. 30)

“Tanto en los paises donde todavia no se contempla la Filosofia de Vida independiente [...]”(p. 30)

“La ciudad de Berkeley, en California (Estados Unidos), donde surgié el Movimiento de Vida Independiente [...]” (p.
30)

“Si generalizamos esta idea [curb cut], aplicada aqui al disefio urbanistico, podria servir para identificar el objetivo
general de la propuesta de Vida Independiente como ‘la eliminacion del freno a la participacion™ (p. 30)

“El modelo de Vida Independiente quiere recuperar la dignidad de las personas con discapacidad, favorecer la visibilidad
de las personas con graves discapacidades, personas que, con cualquier tipo de discapacidad han permanecido durante
muchos afios atrapados en centros residenciales donde se les metia en la cabeza su caracter dependiente y la falta de
capacidades para mantener una vida independiente y participativa” (p. 30)

“[...] para alcanzar todo el desarrollo potencial que contiene el modelo de Vida Independiente” (p. 30)

“[...] las experiencias que nos transmiten personas que han desarrollado el Movimiento de Vida Independiente [...]
También hemos incluido una vision de la situacion en la que se encuentra el Movimiento de Vida Independiente en dos
regiones de limitado desarrollo social y econémico: Iberoamérica y Africa, que nos permiten un buen contraste del
desigual desarrollo del Movimiento de Vida Independiente en el mundo” (p. 31)

“[...] la especial relacion entre la filosofia de Vida Independiente y la actuacion de un fortalecido movimiento asociativo
de personas con discapacidad” (p. 31)

“aplicandonos la filosofia de Vida Independiente, reconocemos que, en esta publicacién, al menos, ellos han tenido la
palabra y la fuerza de la escritura para expresarse como han considerado oportuno” (p. 31)

Modelo de VI
Paradigma de VI

Filosofia de VI

Movimento de VI

Paradigma de VI

Filosofia de VI

Movimento de VI

Proposta de VI

Modelo de VI
Manter VI

Modelo de VI

Movimento de VI
Movimento de VI
Movimento de VI

Filosofia de VI

Filosofia de VI
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“también hemos introducido de manera sintética el modelo de Vida Independiente, enfrentado al modelo ‘rehabilitador’,
asi como el concepto de Centro de Vida Independiente. Estos Centros son la materializacion de la filosofia de Vida
Independiente, a través de los cuales, las personas con discapacidad desarrollan vitalmente con total libertad y
independencia. Los Centros de Vida Independiente convierten a esta filosofia en un movimiento” (P. 32)

“Sabemos que en todos los lugares de la tierra hay personas que no gozan de una vida independiente por determinadas
condiciones” (p. 32, 33)

“En este sentido, el modelo de Vida Independiente sélo rechaza de manera radical el modelo ‘rehabilitador’ [...] el
modelo de Vida Independiente no pretende la creacion de espacios o programas especificos para las personas con
discapacidad[...]” (p. 35)

“El Movimiento de Vida Independiente” (p. 39)

“La accion conjunta de las personas que han seguido este nuevo enfoque de la discapacidad se ha denominado el
“Movimiento de Vida Independiente” (p. 39)

“La difusion de la filosofia de Vida Independiente ha sido uno de los objetivos del movimiento [...] Ed Roberts es
considerado, a menudo, el padre del Movimiento de Vida Independiente, seguramente por ser la primera persona con
discapacidad que aplicé a su propia vida una filosofia de Vida Independiente” (p. 39)

“En la Historia Personal del Movimiento de Vida Independiente se cita a Mary Switzer como la primera abuela” (p. 39)
“La segunda abuela del Movimiento de Vida Independiente es Gini Laurie”(p. 39)

“Este hecho que se sefiala como el nacimiento del Movimiento de Vida Independiente [...]” (p. 39)

“La filosofia de Vida Independiente es una respuesta al reto de definir que es la discapacidad [...] EI Movimiento de
Vida Independiente responde, por tanto, a la existencia de barreras en el entorno fisico y barreras de tipo psicolégico en

la comunidad [...] ” (p. 40)

“La filosofia de Vida Independiente también responde a la necesidad de que sean las propias personas con discapacidad
quienes asuman la responsabilidad en la gestion de los servicios que les afectan [...]” (p. 40)

“En la tabla 1 tratamos de resumir la filosofia de Vida Independiente. Hemos actualizado minimamente el cuadro que
proponia uno de los lideres tedricos del Movimiento de Vida Independiente, el Dr. Gerben DeJong, en 1979 (p. 40)

“[resultados deseados] cualidad de vida, a través de la autonomia personal y la vida independiente” (p. 41)

“La sobreproteccion que afecta a las personas con discapacidad por parte de los familiares, amigos, profesionales o
politicos, tienes resultados negativos sobre la autonomia personal y vida la independiente [...] EI Movimiento de Vida
Independiente reconoce el papel que desempefian las familias [...] en la atencidn a las personas con discapacidad, siendo
en muchos casos las personas mas adecuadas para desempefiar el papel de Asistente Personal que demanda la filosofia de
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Vida Independiente” (p. 41)

“No obstante, aunque aqui hemos intentado formalizar el mensaje del Movimiento de Vida Independiente, de manera
sintética, a diferencia de otros movimientos [...] de los cuales ha aprendido y se nutre la filosofia de Vida Independiente”

(p- 42)

“Como filosofia que es, el Movimiento de Vida Independiente carece de estructura representativa de movimiento, por
ejemplo, del Movimiento Cooperativo. A medida que se han creado Centros de Vida Independiente, con personalidad
juridica propia [...]” (p. 42)

“En resumen, el concepto de Vida Independiente e relaciona sobre todo con el protagonismo de las personas con
discapacidad en la participacion del todos los aspectos que afectan a la Discapacidad, con la plenitud como ciudadanos,
con la desinstitucionalizacion, con la ayuda mutua y con la confrontacion con el sistema sanitario, social e institucional
que ha desdibujado aspectos fundamentales de la condicion de discapacidad” (p. 42)

“[...] el modelo de Vida Independiente establece el concepto de ‘consumidor’™ (p. 43)

“en el fondo, la filosofia de Vida Independiente conlleva una voluntad de cambio, un ‘cambio legislativo y politico que
establecerian una nueva actitud con que estimar la cuestion social de la discapacidad’ (p. 43)

“[...] este servicio [asistente personal] esencial para mantener la autonomia personal y una vida independiente” (p. 43)

“El principio de ‘autodeterminacion’ es asumido por la filosofia de Vida Independiente y supone un claro cambio de
vision, de enfoque, que refuerza el caracter impersonal y social de la discapacidad” (p. 43)

“Esto es basicamente el modelo de Vida Independiente” (p. 44)
“En el paradigma de Vida Independiente participan personas con cualquier tipo de deficiencia [...]” (p. 44)
“El Movimiento de Vida Independiente en el contexto internacional” (p. 44)

“La demanda de las propias personas con discapacidad, realizada bajo la bandera del paradigma de Vida Independiente,
ha penetrado en la comunidad nacional de los paises mas dinamicos en su aplicacion practica [...]"(p. 44)

“El modelo de Vida Independiente esta uniendo al mundo de la discapacidad y esta generando una integracion social y
econdmica desconocida hasta hoy” (p. 44)

“[...] supone un autentico alegato del modelo de Vida Independiente” (p. 44)

“la diferenciacién que existe entre la vision ofrecida y mantenida durante tanto tiempo por el ‘modelo rehabilitador’ y el
‘modelo de vida independiente’ [...]” (p. 45)

“[...] promueven una vida independiente, incluido el servicio de asistente personal” (p. 45)
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“[...] pudieron valorar la oportunidad de profundizar el concepto de Vida Independiente en Espafia” (p. 45)

“La autodeterminacion y la vida independiente son elementos fundamentales para alcanzar los derechos humanos de las
personas con discapacidad. Debemos emprender un programa de educacién de las personas con discapacidad y de la
sociedad civil sobre el concepto de Vida Independiente. Debemos considerar nuestras diferencias culturales para adaptar
la filosofia de Vida Independiente en algunos paises, para la provisién accesibilidad y la provision de servicios
apropiados” (p. 46)

“La Organizacion Mundial de Personas con Discapacidad ofrece en su pagina de internet una serie de enlaces
relacionados con el Movimiento de Vida Independiente en distintos paises alrededor del Mundo” (p. 46)

“[...] para promover una vida independiente y unos ingresos sostenibles [...]” (p. 46)

‘[...] un modelo de intervencion basado en los presupuestos de la filosofia de Vida Independiente” (p. 47)

“[...] los postulados de la filosofia de Vida Independiente seran considerados ampliamente en muchos paises. Espafia
organizara en Tenerife el Congreso Europeo sobre Vida Independiente, que serd la segunda gran concentracion de
pensamientos sobre esta filosofia, tras la organizacion de la Primera Conferencia Internacional sobre Vida Independiente
que se celebré en Munich en 1982” (p. 47,48)

“Los Centros de Vida Independiente” (p. 48)

“Se puede decir que Ed Roberts comenzé el desarrollo del Movimiento de Vida Independiente, cuando en 1970 [...]
fundd el primer Centro de Vida Independiente en esta ciudad. A mediados de los afios 70 existian Centros de Vida
Independiente por toda California, en Houston, Boston, New York y Chicago. Actualmente existen en los Estados Unidos
mas de 400 Centros de Vida Independiente” (p. 48)

“Estos centros estan dirigidos por personas con discapacidad que han elegido un modelo de Vida Independiente” (p. 48)

“Los CIL [...] a través de una variada lista de servicios, apoyan a las personas con discapacidad en un area local en su
transicion a un modelo de Vida Independiente” (p. 48)

“En muchos casos, ademas de la informacién, también se ofrecen servicios directos de provisién y ayudas técnicas, de
formacion en vida independiente [...]” (p. 49)

“El servicio de asesoramiento a personas que inician una vida independiente es uno de los mas importantes que prestan
los CIL” (p. 49)

“Es un servicio también para estimular la participacién, ‘ayudando a otros’ cuando ya han alcanzado la transicion a una
vida independiente” (p. 49)

“[...] prestacion del servicio de asistente personal, un servicio esencial en la filosofia de Vida Independiente” (p. 49)
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“Proponemos al lector, para iniciarse, la visita al Centro de Vida Independiente de Berkeley [...] a continuacion, puede
visitar la pagina del CIL ‘Impact’ [...], donde, ademés de la descripcion de los servicios del CIL, también puede
encontrar una rica informacion de la historia del Movimiento de Vida Independiente [...] Una visita imprescindible para
todos los que quieran conocer con detenimiento el mundo de Vida Independiente es la pagina del Instituto de Vida
Independiente de Suecia [...], quizas el mayor centro de informacién del mundo sobre Vida Independiente” (p. 50)

“Vida Independiente y Economia Social” (p. 50)
“La actividad de los Centros de Vida Independiente, constituidos como entidades sin animo lucro [...]” (p. 50)

“[...] la actividad de los centros de Vida Independiente no ha destacado todavia en su configuracién con entidad propia”
(p- 50)

“Las cooperativas sociales [...] pueden desarrollar practicamente cualquiera de los servicios necesarios para apoyar a las
personas con discapacidad en su vida independiente [...]” (p. 51)

“[...] la historia del Movimiento de Vida Independiente [...] y ademas como cada uno nos contard& como se ha
desarrollado la filosofia de Vida Independiente en sus paises o regiones [...] ” (p. 51)

“El lector, podra, por tanto, obtener un conocimiento de primera mano sobre la historia, experiencias, aprendizajes y las
expectativas que estos autores presentan de cara a un futuro inmediato en el desarrollo de la filosofia de Vida
Independiente en el mundo” (p. 51)

“[...] desplegando el contenido del Movimiento de Vida Independiente [...]”(p. 51)

“[...] tres lideres directos en el Movimiento de Vida Independiente [...] nos introduciran en la historia, el desarrollo y la
situacion actual del movimiento en Estados Unidos, Suecia y Reino Unido, respectivamente. Se trata de tres paises en los
que el Movimiento de Vida Independiente ha alcanzado una influencia definitiva en el disefio, aplicacion y evaluacion de
las politicas sobre Discapacidad desde el paradigma de Vida Independiente” (p. 52)

“El Movimiento de Vida Independiente ha conseguido una implantacion clara en estos y en otros paises [...] podriamos
decir que de una manera u otra ha sido y es una filosofia que con independencia de que determinadas actuaciones se
asuman bajo el paraguas de Vida Independiente [...]” (p. 52)

“[...] y también para el desarrollo del Movimiento de Vida Independiente. Pero, en esta situacion, existe un cierto
dinamismo de la filosofia de Vida Independiente [...]” (p. 52)

“[...] I importancia que el Movimiento de Vida Independiente esta teniendo en Brasil” (p. 52)

“Junto a otras personas con discapacidad, han desarrollado el Foro de Vida Independiente en espafiol y estan
contribuyendo activamente a la organizacion del Congreso Europeo sobre Vida Independiente [...]” (p. 52)

“El concepto de Vida Independiente a través de tres visiones: filosofica, socio-politica y economica” (p. 55)
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“’Vida Independiente es la filosofia de la emancipacion y la practica que fortalece a las personas con discapacidad y les
permite influir, elegir y controlar cada aspecto de su vida’” (p. 55)

“Vida Independiente: Vision Filosdfica” (p. 55)

“Muchas personas han hecho definiciones de ‘Vida Independiente’. Todas se centran en algunos conceptos clave: ideal,
eleccién, control, libertad, igualdad” (p.55)

“Un objetivo de la vida independiente es igualar las posibilidades disponibles para las personas con discapacidad “ (p. 55)

“’La esencia de la vida independiente es la libertad de tomar decisiones sobre tu propia vida y de participar plenamente
en tu comunidad’” (p. 55)

“El Centro Nacional de Vida Independiente en el Reino Unido lo define como una eleccién: ‘Vida Independiente para las
personas con discapacidad significa ser capaz de vivir de la forma que tu elijas. Significa tener posibilidad de elegir quién
te ayuda y las formas en que te ayudan. No se trata necesariamente de hacer cosas por ti mismo, se trata de tener control
sobre tu vida en el dia a dia’ (p. 55)

“uno de los mayores problemas de los debates actuales sobre el gasto en el vida independiente es que hay un enfoque
muy estrecho sobre los costes de las inversiones publicas” (p. 75)

“Puesto que la vida independiente también contribuye a un incremento de la actividad econémica, entonces, obviamente,
las personas estardn también en una mejor posicion para contribuir con sus propios recursos econémicos para su tercera
edad” (p. 75)

“Desde el punto de vista del Movimiento de Vida Independiente, la calidad en la prestacion del servicios es muy
importante [...]” (p.115)

“Asi el Movimiento de Vida Independiente define este servicio a diferencia de aquellos como: [...]” (p. 115)
“El Movimiento de Vida Independiente en Estados Unidos” (p. 135)

“[...] un ciego total que trabaja como asesor en el Centro de Vida Independiente de Berkeley” (p.135)
“Posteriormente, trabajé como directora del servicio para ciegos del Centro de Vida Independiente (CIL) [...]” (p. 115)

“La historia del Movimiento de Vida Independiente, comparada con otros movimientos, es corta y, sin embargo tiene
algo mas de 30 afios [...]" (p. 155)

“En culturas donde el orgullo es un oximoron, hay todavia muy poca utilizacién de los servicios ofrecidos por los Centros
de Vida Independiente” (p. 155)

“Dos de dos principias intereses en ese momento eran la vivienda y la asistencia personal. Se queria asegurar que éstos
fueron los dos centrales proporcionados para ayudar y posibilitar a las personas con discapacidad una vida
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independiente” (p. 195)

“Tanto Derbyshire cuanto Hampshire establecieron su Centro de Vida Independiente en 1984 y después empezaron a
animar a otros en todo el pais” (p. 195)

“También elaboraron el primer ‘Manual para la Vida Independiente en el Reino Unido’, que fue la ‘guia’ del Movimiento
de Vida Independiente hasta que fue superado por otras publicaciones” (p. 195)

“Finalmente, aunque no es lo Gltimo, como la Vida Independiente y el sistema de pago directo se han convertido en
moda, han proliferado los proveedores independientes [..]” (p. 215)

No creo que esta lista sea exhaustiva, pero muestra los retos con los que nos enfrentamos para mantener el control sobre
el servicio real que nosotros creamos y desarrollamos para la Vida Independiente” (p. 215)

“La otra dificultad que ha habido a lo largo de los afios es la tencion entre nuestra idea sobre Vida Independiente y lo que
significa, y la idea de los proveedores de servicios, pues no siempre se corresponden. Nuestra idea sobre Vida
Independiente es permitir una vida completa y plena de sentido, en igualdad de oportunidades, y no s6lo una existencia
en la propia casa, que a veces puede ser una experiencia aislante” (p. 215)

“Nosotros creemos firmemente que la vida independiente tiene que basarse en los principios de cualidad de vida” (p. 215)
“Asi ha sido la historia del Movimiento de Vida Independiente” (p. 215)

“Conclusiones Sobre la Vida Independiente en América Latina” (p. 235)

“En Brasil, una evolucién natural del Movimiento tradicional
Movimiento de Vida Independiente” (p. 235)

por los derechos de la Discapacidad dio origen al

“El movimiento de Vida Independiente es una consecuencia natural del Movimiento de los Derechos de la Discapacidad,
CON una nueva estrategia respecto a aspectos que habian fracasado en su historia reciente” (p. 235)

“El Movimiento de Vida Independiente emergié en Brasil en un ambiente mas conveniente que el que existia durante los
afios 70” (235)

“En este panorama, el Movimiento de Vida Independiente ha alcanzado un gran apoyo y la aceptacion de la comunidad
de la discapacidad en todo el pais, contradiciendo las suposiciones de que la Vida Independiente es so6lo relevante para
paises ricos” (235)

“El concepto de Vida Independiente en Brasil ahora estd empezando a ser entendido” (235)
“Lo expuesto hasta ahora demuestra claramente que la Vida Independiente en Africa existe basicamente en forma

tedrica y e que estd aun en niveles rudimentarios, debido a un numero de factores: a) falta de recursos, b) falta de
compromiso espiritual de quienes tienen autoridad, c) falta de manifestacion publica por parte de quienes toman las
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decisiones y de los lideres con discapacidad a favor de la Vida Independiente. Sin embargo, como las personas con
discapacidad continuaremos presionando por la Vida Independiente en Africa para que sea formalizada y se pedira a los
gobiernos africanos que faciliten la filosofia de Vida Independiente a través del apoyo politico” (p. 255)

“La filosofia de Vida Independiente es bastante comprendida en Africa, pero creo que lo que falta es el reconocimiento
de su existencia por parte de algunas asambleas nacionales de personas con discapacidad de los Estados africanos. En
muchas ocasiones, se tiende a adoptar un paquete llegado del mundo desarrollado y no se parte de la realidad existente
para crear un nuevo modelo de vida independiente que pueda adaptarse a las condiciones econémicas e culturales
africanas” (p. 255)

“El grado de consenso generado por el CERMI, debe permitir asentar de manera formal la orientacion de las politicas
espafiolas hacia un modelo de Vida Independiente. Quisiera destacar aqui las palabras de Jestis Angel Nieto cuando se le
pregunta por las analogias entre el Movimiento de Vida Independiente y las actuales organizaciones de defensa de las
personas con discapacidad: ‘Creo que es un error hablar de diferencias y analogias, quizas deberiamos hablar de
estrategias. La nuestra (la del Movimiento de Vida Independiente) es la de dignificar la vida de las personas con
discapacidad, demostrar que se puede ser feliz con una discapacidad y vincular nuestra situacion con los Derechos
Humanos” (p. 275)

“Otra vision no tiene sentido, la filosofia de Vida Independiente esta desprovista de ideologias” (p. 275)

“Los principales retos a los que debe enfrentarse el Movimiento de Vida Independiente para profundizar en la mejora de
los servicios ofrecidos directamente por los Centros de Vida Independiente a las personas con discapacidades severas son
los siguientes: En primer lugar, la constante mejora y promocion de los Centros de Vida Independiente como instrumento
genérico para la prestacion de servicios esenciales para la vida independiente” (p. 295)
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“Como personas con discapacidad que tenemos una vida “dependiente” y que buscamos una vida independiente
manifestamos que [...]” (p. 332)

Ter VI, buscar VI

“Los principios basicos de la Filosofia de Vida Independiente son: los derechos humanos y civiles, la auto-determinacion, | Filosofia de VI
la auto-ayuda, la posibilidad para ejercer poder, la responsabilidad sobre la propia vida ya acciones y el derecho de
asumir riesgos” (p. 332)
CVI- Maringa: Centro de Vida “Em Maringa, o CVI foi fundado em 1994 de acordo com os demais CVIs dor:Mundo. Possui uma diretoria composta | Filosofia de VI
Independente (cartilha disponivel por pessoas com deficiéncia, respeitando assim o seu estatuto e os ensinamentos da Filosofia de Vida Independente.” ( p.
no site do CVI — Maringa) 3)
“Um Centro de Vida Independente -C VI -é uma organizacgao ndo-governamental (ONG) que atende as necessidades das | Centro de VI

pessoas com deficiéncia, familiares e a comunidade em geral.os CVIs sdo criados e gerenciados por pessoas com
deficiéncia e oferecem uma série de servicos abrangendo todos os tipos de deficiéncia.” (p. 3)

“A entidade ndo tem fins lucrativos e o objetivo é promover uma vida independente, produtiva, e de melhor qualidade
para as pessoas com deficiéncia.” (p. 3)

“Estes centros trabalham alicercados na filosofia de Vida Independente, surgida nos EUA, no final dos anos 70, quando
Ed Roberts e um grupo de amigos com deficiéncias severas mostraram que as pessoas com deficiéncia podem e devem
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tomar decisdes a respeito do que é melhor para sua prdpria vida” (p. 3)

“O Centro de Vida Independente, enquanto organizacdo de prestagdo de servigos sociais é reconhecida em leis em | Centro de VI
diversas partes do mundo e também nos principais documentos internacionais.” (p. 3)
Mogdo de Conclamagdo sobre a “Assinam os Participantes do Seminario "1981: Ano Internacional das Pessoas Deficientes - 2006: As Memorias, as | Centros de VI
Convencéo pelos Direitos das Conquistas e o Futuro" e do VII Encontro Nacional dos Centros de Vida Independente (CVI-Brasil)” (p. 1)
Pessoas com Deficiéncia e o
Estatuto da Pessoa com “Nos, participantes do semindrio em comemoragdo aos 25 anos do ano internacional das pessoas deficientes e do | Centros de VI
Deficiéncia, 2006). Encontro Nacional dos Centros de Vida Independente (CVI-Brasil), CONSIDERANDO: [...]"(p. 1)
Nothing about us without us: “For some of these youth, a community rehabilitation center - or independent living center - can help them find their | Centros de VI

developing innovating technologies
for, by and with disabled persons
(cartilha digital)

footing and a new sense of self”. (s/pag.)
“COMBINING THE BEST OF THE INDEPENDENT LIVING MOVEMENT AND CBR?” (introduction, s/pag.)

“In recent years, 2 major initiatives have evolved to help meet the needs, defend the rights, and promote the full
integration of disabled people. These are the Independent Living movement (IL) and Community Based Rehabilitation
(CBR).” (Introduction 2, s/pég)

“Independent Living: The IL movement was started from the bottom up by disabled people themselves” (Introduction 2,
s/pag,)

“One of the biggest challenges for disability workers today is to find ways to link the empowering self-determination of
the Independent Living Movement with the broad outreach to poor people of Community Based Rehabilitatio”
(Introduction 2, s/pag.)

“Disabled Person's Organizations Independent Living (DPI, etc.)” (Introduction 2, s/pég.)

“Through the Independent Living Movement (IL), and increasingly through Disabled People International (DPI), they
insist on social rights and equal opportunity in such things as accessibility, education, employment, and recreation”
(Introduction 2, s/ pag.)

“She was brought to PROJIMO by Martha Heredia, a leader in Mexico's budding independent living movement.” (About
the PROJIMO Team, s/ pag.)
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Pioneirismo, Garra e competéncia
(entrevista com Rosangela Berman
Bieler publicada no Jornal da
AME, 2007)

“O Centro de Vida Independente deu um salto grande e acho que estad comecando a entrar na maioridade agora”(p. 2)

“O Movimento de Vida Independente da ao individuo a autonomia e dignidade para ele poder decidir o que fazer com a
sua vida.” (p.2)

“Incansavel ativista de direitos das pessoas com deficiéncia, fundou em 1988 o primeiro Centro de Vida Independente do
Brasil, no Rio de Janeiro.” (p. 2)
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Conhega o Centro de Vida
Independente e a Criacéo dos CVIs
(artigo publicado no Jornal da
AME, 2007)

“Ha algum tempo, ser uma pessoa com deficiéncia era sindnimo de isolamento e dependéncia da familia ou instituicdes.
No entanto, esse conceito mudou, e o Centro de Vida Independente (CVI) deu importante contribui¢do” (p. 3)

“Entre elas estava Ed Roberts, que fundou, em 1972, em Berkeley, Califérnia, o primeiro Centro de Vida Independente
do mundo” (p. 3).

“Hoje existem mais de 500 centros de vida independente nos Estados Unidos” (p. 3)
“A entidade ndo tem fins lucrativos e seu objetivo é promover uma vida independente, produtiva, e de melhor qualidade
para quem possui deficiéncia, por meio de informagdes, suporte e encaminhamento, com o apoio de equipes de prestacéo

de servicgos e voluntarios”(p. 3).

“Vida Independente é um processo em que cada usuario ajuda a moldar e manté-la e ndo um produto para ser consumido
indistintamente por diversos tipos de usuarios.” (p. 3)

“A vida independente é viabilizada pela prestacéo de servicos” (p. 3)

“S80 varios o0s conceitos que orientam 0 movimento de vida independente” (p. 3)

“Existem conceitos de vida independente que permeiam a existéncia do CVI. (p. 3)

“Partiram do pressuposto de que tinham direito de viver em comunidade, como todas as outras pessoas da sociedade,e
comprovaram na pratica que nenhum profissional sabe mais do que as proprias pessoas com deficiéncia sobre suas

necessidades, seus problemas e as respectivas as solugdes, eixo que baliza a vida independente. A “filosofia de vida
independente”, que orientou a criagdo dos CVIs, baseia-se em uma série de valores e principios” (p. 3)

Centro de VI

Centro de VI

Centro de VI

Promover uma VI

V1 é um processo

A VI é viabilizada
Movimento de VI
Conceitos de VI

Eixo que balizaa VI
A filosofia de VI

O conceito de vida independente e
o papel da universidade na inclusdo
das pessoas com deficiéncia (artigo
digital)

“De acordo com o conceito de vida independente, é fundamental para as pessoas com deficiéncia a adogdo de medidas
que garantam a locomogao sem barreiras, através do ambiente adequadamente planejado, devidamente conservado e
amplamente sinalizado.” (s/pég.)

Conceito de VI

“Pelo conceito de vida independente, fazer as coisas por si mesmo é muito bom e desejavel, mas o mais importante ¢ | Conceito de VI
poder decidir quando, como, para qué e para quem pedir ajuda e, de fato, obté-la.” (CRESPO, 2003, s/pag.)
“* Ana Maria Morales Crespo é jornalista, deficiente fisica e presidente do Centro de Vida Independente Araci Nallin | Centro de VI
(CVI).” (CRESPO, 2003, s/pag.)

Site CVI- Maringé “Um CVI - Centro de Vida Independente é uma de ONG - Organiza¢do N&do-Governamental, que viabiliza meios para | Centro de VI

melhorar a qualidade de vida das pessoas com deficiéncia, tornando-as, inclusive, independentes. ” (s/pag.)

“A entidade [CVI] ndo tem fins lucrativos e seu objetivo é promover uma vida independente, produtiva, plena e de
melhor qualidade para os individuos com deficiéncia. Cumpre esclarecer que os Centros de Vida Independente ndo séo
entidades de reabilitagdo ou de atendimento clinico, nem associagdo de pessoas com deficiéncia” (s/pag.)

“No final dos anos 60, o americano Ed Roberts, com seqiielas de poliomielite, e mais sete amigos com deficiéncias

Promover uma VI
Centro de VI

Movimento de VI
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severas, fundaram na cidade de Berkeley, na Califérnia, o MOVIMENTO DE VIDA INDEPENDENTE.” (s/ pag.)

“O MOVIMENTO DE VIDA INDEPENDENTE, teve seu inicio em 1972, tendo a frente Ed Roberts, que criou o
primeiro Centro de Vida Independente do mundo” (s/pag.)

“A filosofia que orientou a criagdo dos CVIs, "Filosofia de Vida Independente"”, baseia-se em uma série de valores e
principios” (s/pag.)

“Vida Independente, é um processo onde cada usuario ajuda a moldar e manté-la e ndo um produto para ser consumido
indistintamente por diversos tipos de usuarios” (s/pag.)

“O Centro de Vida Independente, através do Programa Século XXI, organizou em parceria com o Centro de Apoio
Pedagégico ao Deficiente Visual (CAP) momentos de recreagdo e debates na Legido da Boa Vontade — LBV de
Maringd” (s/pag.)

“A trajetéria do CVI Maringa teve inicio, em meados de 1993 quando Alexandre Baroni, deficiente fisico (tetraplégico),
participou do grupo de estudos sobre Vida Independente, coordenado por Romeu Kazumi Sassaki (Grupo de Vida
Independente - GVI) e conheceu um novo movimento baseado em conceitos que constituem a Filosofia de Vida
Independente, ainda pouco divulgada no Brasil.” (s/pag.)

”[...] o primeiro Centro de Vida Independente do Parana [...]J(s/pag.)

“CVI - Maringa possui uma diretoria composta por pessoas com deficiéncia, respeitando, assim, seu estatuto e os
ensinamentos da Filosofia de Vida Independente” (s/pag.)

“Todo o municipio e a regido metropolitana se beneficiam com os servigos de vida independente oferecidos por esta
organizagao” (s/pag.)

“E ainda, mostrar os principais problemas que uma pessoa com deficiéncia enfrenta hoje em nossa sociedade e apontar
possiveis solugdes sempre respaldadas nos conceitos de Vida Independente e outros assuntos que poderdo ser incluidos
posteriormente.” (S/pag.)

“Uma das maneiras de se vencer a exclusao e fazer valer o principio da vida independente e o direito de ir e vir é através
da informagdo e a troca de informacdo, assim como a participacdo é o que faz o programa de Reabilitagdo na
Comunidade dar certo” (s/pag.)

“O Programa Esporte Adaptado corresponde a mais um servico de vida independente do CVI Maringa” (s/pag.)
“Podemos destacar: a elaboracéo, confec¢do e distribuicdo de duas revistas que procuraram dar mais visibilidade as acdes
da instituicdo, disseminar a filosofia de vida independente e outros assuntos de interesse da comunidade maringaense de
modo geral” (s/pag.)

“O vice - presidente do Centro de Vida Independente de Maringd, Claudinei Gongalves dos Santos e o coordenador
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técnico, Rogério Oliveira Mendes estiveram presentes na solenidade” (s/pag.)

“Entre as atividades de lazer, o Centro de Vida Independente de Maringa e a Associacdo Maringaense de Desportos para
Deficientes apoiaram o académico de Educacao Fisica, Fabio Stravatti, a proporcionar o jogo de Bocha no Domingo no
Parque” (s/pag.)

“Com apoio do Nucleo Maringaense de Arte sem Barreiras, através do CVI — Centro de Vida Independente de Maringa
[..17(s/pag.)

“Aproveitando 0 momento, o Centro de Vida Independente, CVI-Maringd, procurou sensibilizar e conscientizar o publico
por meio de vivencias, ndo sd para as pessoas que pararam para apreciar as maquetes, mas também alguns lojistas”

(s/pag.)

“A mineira Regina Maria Melo Atalla, 48 anos, é uma das brasileiras que participou deste processo. Jornalista, diretora
do Conselho Nacional dos Centros de Vida Independente (CVI - Brasil) e presidente do Centro de Vida Independente da
Bahia (CVI - Bahia), trabalha com a sociedade civil na defesa dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia ha mais
de 25 anos.” (s/pag.)

“Durante o curso também serdo abordados outros temas que envolvem a filosofia de vida independente tais como: salde,
sexualidade, inclusdo através do esporte, familia, politicas publicas, legislacdo, arte, acessibilidade e barreiras
arquitetdnicas, comunicacdo” (s/pag.)

“[...JElaine Capelassi Souto, Coordenadora do Programa Esportes Adaptados do Centro de Vida Independente de
Maringd com um trabalho na &rea da biomecénica aplicada a classificacdo da natacdo de atletas com deficiéncia fisica”
(s/pag.)

“Com este lema, o Centro de Vida Independente de Maringa realizou uma passeata no dia 3 de dezembro de 2005
(s/pag.)

“Foram realizadas palestras do Projeto Século XXI, [...]Jque falaram sobre suas deficiéncias, vida independente e fizeram
vivéncias com os alunos. .” (s/pag.)

“Ana Paula Scramin, presidente do Centro de Vida Independente (CVI) de Maringa [...]"” (s/pag.)

“O Centro de Vida Independente (CVI) de Maringa participou, nos dias 18 a 25 de setembro, da Semana Nacional do
Transito [...]"(s/pag.)

“Claudinei Gongalves dos Santos e Rogeério de Oliveira Mendes, membros do Centro de Vida Independente (CVI) de
Maringa, palestraram sobre Movimento de Vida Independente, no 3° Seminario Regional Muldisciplinar na Area da
Pessoa com Deficiéncia, no dia 22, em Ponta Grossa” (s/pag.)

“integrantes do Centro de Vida Independente (CVI) de Maringa participam de uma passeata por paz no transito, um dos
eventos a serem realizados na Semana Nacional do Transito.” (s/pag.)
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“Claudia G. Moreschi, psicéloga do Centro de Vida Independente (CVI) de Maringa, apresenta artigo que objetiva
[..]"(s/pag.)

“Os coordenadores do Projeto sdo Rogério de Oliveira Mendes e Rosaly Carvalho Baroni, membros do Centro de Vida
Independente (CVI) de Maringé.” (s/pag.)

“[...Juma carta ao Centro de Vida Independente (CVI) de Maringa e ao jornal O Diario do Norte do Parana agradecendo
os organizadores pelo evento” (s/pag.)

“[..] grupo fez exposicdes sobre suas deficiéncias e a vida independente” (s/pag.)

“O Centro de Vida Independente de Maringa foi convidado pelo Projeto VVocé Apita [...]” (s/pég.)

“Segundo Marcio Cruz, representante do Centro de Vida Independente (CVI) de Maringd, os advogados estdo dispostos a
auxiliar juridicamente esses grupos” (s/pag.)

“Encontro é uma realizacdo do Centro de Vida Independente (CVI), Centro de Apoio Pedagdgico para Pessoas com
Deficiéncia Visual (CAP), Secretaria de Cultura e demais entidades de Maringd que atuam na area da deficiéncia.”

(s/pag.)

“Quatro escolas municipais receberam durante 0 més de agosto a visita da equipe do Projeto Século XXI, do Centro de
Vida Independente (CVI) de Maringa, juntamente com alguns conselheiros do Conselho Municipal dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia (CMDPD) para divulgar informacdes sobre deficiéncia e vida independente.” (s/pag.)

“Foi realizado de 13 a 15 de agosto, pelo Centro de Vida Independente (CVI) de Maringa em conjunto com a AMDD
[..]"(s/pag.)

“Os integrantes do Centro de Vida Independente (CVI) de Maringé participaram significativamente de mais essa agdo
social.” (s/pag.)

“O evento conta com a colaboragdo da Secretaria Municipal de Cultura, em parceira com o Centro de Vida Independente
(CVI) de Maringd [...]"(s/pag.)

“A organizacdo da Clinica Paraolimpica de Esgrima em Cadeira de Rodas foi do Centro de Vida Independente (CV1) de
Maringa em parceira com a Associacdo Maringaense de Desporto para Deficiente (AMDD)” (s/pag.)

“Décio Fernandes Baroni, integrante do Centro de Vida Independente (CVI) de Maringa, foi reeleito, ontem 15, por
unanimidade, presidente do Conselho Municipal de Assisténcia Social (Comas).” (s/pag.)

“A equipe do Século XXI, do Centro de Vida Independente (CVI) de Maringd, juntamente com alguns conselheiros do
Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CMDPD), véo visitar escolas municipais para divulgar
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informacdes sobre deficiéncia e vida independente, em agosto, no més da pessoa com deficiéncia” (s/pag.)

“Integrantes do CVI (Centro de Vida Independente) véao participar do 1° Encontro de Protagonismo Juvenil de Maringa”
(s/pag.)

“O representante da pessoa com deficiéncia é Décio Baroni, membro do Centro de Vida Independente (CVI) de Maringa”
(s/pag.)

“O Centro de Vida Independente (CVI) de Maringa participou do 2° Seminéario Paranaense de Calcadas” (s/pag.)
“Equipe CVI-Maringé palestra em Encontro de Vida Independente” (s/pag.)

“A equipe do CVI-Maringa esteve em Londrina no sabado passado, 26, para falar sobre vida independente, a palestra fez
parte da programagdo do Il Encontro Municipal de Vida Independente promovido pelo CVI-Londrina” (s/pag.)

“Logo em seguida relataram sobre vida independente, que resumidamente é a contribuigdo da pessoa com deficiéncia por
meio de suas acles préaticas e de pensamento” (s/pag.)

“De acordo com Claudinei Gongalves dos Santos, representante do Centro de Vida Independente (CVI1) de Maringa e do
Conselho Municipal dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CMDPD), [...]” (s/pag.)

“O Centro de Vida Independente (CVI) de Maringé organiza neste sabado [...]”(s/pég.)

“Segundo Claudinei Gongalves dos Santos, um dos representantes do Centro de Vida Independente (CVI) no Conselho
[.-17(s/pag.)

“O Centro de Vida Independente foi atuante na V Conferéncia Municipal de Assisténcia Social de Maringd” (s/pag.)
“No dia 26 de maio o Centro de Vida Independente (CV1) participa do Dia Internacional do Desafio.” (s/pag.)
“Décio Baroni do Centro de Vida Independente (CVI) foi eleito por 12 votos [...]" (s/pag.)

“A Equipe do Centro de Vida Independente (CVI) visitou dia 18 de maio alunos da primeira série do colégio Caic
unidade Universidade Estadual de Maringd (UEM).” (s/pag.)

“O | Encontro de Arte sem Barreiras, coordenado por Rosaly Baroni do Centro de Vida Independente (CVI) [...]JO
objetivo é proporcionar por meio da arte a inclusao social e apresentar a superacéo de barreiras e conquistas de uma vida
independente. ” (s/pag.)

“Participaram representante da Secretaria de Assisténcia Social e Cidadania (Sasc), da Agéncia do Trabalhador, do
Centro de Vida Independente (CVI), do Conselho Municipal da Assisténcia Social (Comas), entre outras instituigdes.”
(s/pag.)
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“Claudinei Gongalves dos Santos representard o Centro de Vida Independente (CVI) e o Conselho Municipal dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia (CMDPD) nas discussdes que norteara o Plano Diretor” (s/pag.)

“Centro de Vida Independente (CVI) conta com quatro representantes no Conselho” (s/pag.)

“foi explicado que o projeto é uma das propostas do Centro de Vida Independente (CVI) para levar informacéo a
comunidade sobre a pessoa com deficiéncia.” (s/pag.)

“Por isso, esta convidando o Centro de Vida Independente (CVI) para indicar trés representantes da pessoa com
deficiéncia [...]"(s/pag.)

“Qutras informages entrar em contato com o Centro de Vida Independente (CVI1) no (44) 263-8310" (s/pag.)

“[...]Jarte ¢ um dos caminhos para a inclusdo social, superacdo de barreiras e conquista de uma vida independente” (
s/pag.)
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Site CVI - Araci Nallin

“O Centro de Vida Independente Araci Nallin (CVI-AN) é uma organizacdo de Sociedade Civil de Interesse Publico,
criada, formada e gerida majoritariamente por pessoas com deficiéncia.”( s/pag.)

“Em 1993, os membros do NID criaram o GRUPO de Vida Independente para estudar o conceito e a filosofia de vida
independente” (s/pag.)

“O Centro de Vida Independente Araci Nallin tem por finalidade contribuir para a formagao de uma sociedade inclusiva e
para o desenvolvimento individual das pessoas com deficiéncia.” (s/pag.)

“Atividades: [...]. Movimento, Conceito e Servi¢os de Vida Independente; . Vida Independente e Deficiéncia
Intelectual.” (s/pag.)

“Nesse momento [inicio da década de 1970], iniciou-se um movimento internacional de Vida Independente, no qual a
palavra independente significava ndo-dependente da autoridade institucional e familiar.” (s/pag.)

“O movimento de Vida Independente veio provar que a pessoa portadora de deficiéncia tem capacidade plena para
administrar seus interesses e obrigacdes com independéncia, fazer suas escolhas e tomar decisdes sobre o que é melhor
para elas, e exigirem o direito de assim fazé-lo.” (s/pag.)
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VI1/ Filos. de VI
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Mov. de VI/Conceito de
VI/ Servicos de VI

Movimento internacional
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Site CVI - Araci Nallin (UOL)

“[Para cumprir sua missdo, o CVI-AN faz] Palestras e seminarios sobre vida independente: Divulgacdo do conceito e
servicos de vida independente e direitos das pessoas deficientes” (s/pag.)

“Fundado em 27 de abril de 1996, o Centro de Vida Independente Araci Nallin (CVI-AN) é uma organizagdo ndo-
governamental, sem fins lucrativos, idealizada, gerida e constituida por pessoas deficientes e nao deficientes.” (s/ pag.)
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Conceito de VI
Servicos de VI
Centro de VI

Site CVI - BH

“O CVI*BH oferece a comunidade informagédo, orientagdo e aconselhamento sobre deficiéncia, inclusdo e Vida
Independente” (s/pag.)
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“O CVI*BH convida vocé a fazer parte do movimento de vida independente” (s/pag.)

“Vida Independente é uma filosofia e um movimento de pessoas com deficiéncia que trabalham pela autodeterminagéo,
igualdade de oportunidades e auto-estima. Vida Independente ndo significa que nés queremos fazer tudo por nés mesmos
e ndo precisamos de ninguém ou que queiramos viver em isolamento. Vida Independente significa que nés demandamos
as mesmas escolhas e controle na nossa vida diaria que nossos irmaos, irmas, vizinhos e amigos tem sobre as suas”

(s/pag.)

“A filosofia de Vida Independente é baseada nos seguintes principios” (s/pag.)

“Vida Independente € um processo que cada usuario ajuda a moldar e ndo um produto para ser consumido
indistintamente por todos os usuarios.” (s/pag.)

“Ter uma vida independente significa ter acesso aos mesmos recursos (escolas, transporte, lazer, satde) da sociedade que
outras pessoas tem. E preciso, entdo, que estes recursos sejam adequados ao uso de todos, ou seja, € preciso haver
Inclusdo. S6 é possivel ter uma vida independente em toda a sua abrangéncia numa Sociedade Inclusiva” (s/pag.)

“Trabalhamos levando aos nossos "usuarios" informacdes e orientages sobre deficiéncia, Vida Independente e Inclusdo”
(s/pag.)

“Para empresas e outras institui¢ces temos consultoria especializada sempre enfocando a questdo da Vida Independente e
da Inclusdo da pessoa com deficiéncia” (s/pag.)
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Site CVI - Campinas

“0O Centro de Vida Independente de Campinas (CVI-Campinas) é uma organizagdo ndo-governamental (ONG) de e para
pessoas com deficiéncia, criada em Campinas no final de 1997.”

“Baseados no Movimento de Vida Independente (MVI), os CVI's cresceram e multiplicaram-se pelo mundo, existindo,
atualmente, em varios paises da Europa e América Latina, além dos Estados Unidos”

“O movimento de vida independente (MVI1) foi organizado e surgiu na década de 70, nos EUA, liderado pelos portadores
de graves deficiéncias (mutilados da guerra do Vietnd, na sua maioria)”

“Num ato de rebeldia contra essa tutela institucional e familiar, surge o Movimento de Vida Independente, sendo fundado
o primeiro Centro de Vida Independente (CVI) na Universidade de Berkeley, na Califérnia, em 1972.”

“Portanto, podemos sintetizar a  filosofia de vida independente da seguinte forma:
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a pessoa com deficiéncia deve ser o sujeito ativo no seu processo de reabilitagdo e de vida, ndo estando subordinada a
tutela institucional e familiar. S6 que, para isso, ela deve se fortalecer internamente.”

“Mesmo para aqueles que sdo pioneiros no Movimento de Vida Independente(MV1) no Brasil, é dificil definir "vida
independente”, pois este conceito é dindmico e estd em constante mutacdo” (s/pag.)

“Nao se deve confundir vida independente com a idéia de que o deficiente tenha de fazer tudo sozinho fisicamente”
(s/pag.)

“Portanto, reafirmamos que vida independente néo significa que o portador de deficiéncia tenha de fazer tudo sozinho
sem depender de ninguém, ndo é essa a idéia do MVI. O importante é ter a clareza de que € preciso tomar decisdes na
vida, ter respeito proprio, acreditar que somos capazes e ndo sermos impedidos por fatores externos de realizar essas
escolhas.” (s/ pag.)
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ANEXO C- Usos do vocabulo “independéncia” na literatura produzida por militantes do Movimento de Vida Independente

Quadro 9 - Usos do vocabulo “independéncia” (Ind.) na literatura produzida por militantes do Movimento de Vida Independente

Fonte
Vida Independente: na era da
sociedade inclusiva (livreto
impresso)

Contexto de utilizagdo
“Viver com independéncia foi a op¢do mais arrojada que algumas pessoas com deficiéncia muito grave fizeram em
1972 [..]" (p. 4)

“[...] a palavra independéncia passou a significar ndo-dependencia em relagdo a autoridade (institucional e/ou
familiar)”(p. 4)

“Pessoas com grave deficiéncia provaram que tém capacidade plena para administrar seus interesses com independéncia
e com variavel grau de autonomia” (p. 4)

“’Tais servicos [de vida independente] devem ser projetados para atender as necessidades presentes e futuras de
pessoas cuja deficiéncia seja tdo grave que elas atualmente ndo apresentam potencial para o emprego mas podem
beneficiar-se dos servigos de reabilitacdo profissional que as capacitardo para viver e funcionar com independéncia’” (p.
6,7)

“Em suma, o conceito de vida independente compreende movimento, filosofia, servicos, equipamentos, centros e
processo, em relagdo aos quais as figuras centrais sdo os cidaddos com deficiéncia que se libertaram ou estdo em vias de
se libertar da autoridade institucional e/ou familiar a fim de viverem com dignidade, autonomia e independéncia na
comunidade” (p. 7)

“Embora, segundo os dicionarios convencionais, as palavras ‘autonomia’ e independéncia’ sejam sindnimas, elas tém
significados diferentes dentro do movimento das pessoas com deficiéncia” (p. 10)

“Independéncia € a faculdade de decidir sem depender de outras pessoas, tais como: membros da familia ou
profissionais especializados. Uma pessoa com deficiéncia pode ser mais independente ou menos independente em
decorréncia ndo sé da quantidade e qualidade de informagdes que lhe estiverem disponiveis para tomar a melhor
deciséo, mas também da sua autodeterminacéo e/ou prontiddo para tomar decisdes em uma determinada situagdo. Essa
situacdo pode ser pessoal (quando envolve a pessoa na privacidade), social (quando ocorre junto a outras pessoas) e
econdmica (quando se refere as finangas da pessoa), dai advindo, por exemplo, a expresséo ‘independéncia, pessoal,
social ou econémica” (p. 11)

“Porém, muitos adultos parecem esperar que a independéncia da crianca deficiente ird ocorrer depois que ela crescer”
(p. 11)

“Autonomia e independéncia. Assim, uma pessoa com deficiéncia poderia ndo ser totalmente auténoma, por exemplo
num certo ambiente fisico, mas ao mesmo tempo ser independente na decisdo de pedir ajuda fisica a alguém [...]” (p.
11)

“Ja em outros ambientes, essa mesma pessoa poderia agir com autonomia e independéncia, simultaneamente” (p. 11)

Observacoes
Viver com ind.é uma opgéo

Ind= n&o dependéncia
administrar interesses com
ind.

Servicos
viver e funcionar com
independéncia

VI/ind.
Viver com ind.

Auton/ ind.

Definigdo

Ind. pessoal
Ind. social

Ind. econdmica

Desenvolvimento de ind.

Auton/ ind.

Auton./ Ind
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“[...] a estratégia de extensdo dos servicos de reabilitacdo baseados na comunidade que levem pessoas com deficiéncia
‘a independéncia e autonomia’ (p. 11)

“Neste sentido, independéncia e empoderamento sdo conceitos interdependentes” (p. 11)

Servigos
Auton./ Ind.

Ind./ empoder.

“O Centro de Vida Independente existe para criar e manter independéncia para as pessoas com deficiéncias fisicas, | CVI/ind.
sensoriais, mentais e de desenvolvimento” (p. 15) Servico
“A independéncia é hoje um direito reconhecido para os americanos com deficiéncia e o Centro de Vida Independente | CVI/ind.
merece boa parte dos créditos” (p. 16)
Os Novos paradigmas (capitulo de | “Embora sejam sindnimas segundo os dicionarios convencionais, as palavras ‘autonomia’ e ‘independéncia’ Tém Auton./ ind.
livro) significados diferentes dentro do movimento de pessoas com deficiéncia” (p. 35)
“independéncia é a faculdade de decidir sem depender de outras pessoas, tais como: familia, profissionais | Defini¢do
especializados ou professores. Uma pessoa com deficiéncia pode ser mais independente ou menos independente em | Ind. pessoal
decorréncia ndo s6 da quantidade e qualidade de informagdes que Ihe estiverem disponiveis para tomar a melhor | Ind. social

deciséo, mas também de sua autodeterminacéo e/ou prontiddo para tomar decisdes numa determinada situagéo. Esta
situacdo pode ser pessoal (quando envolve a pessoa na privacidade), social (quando ocorre junto a outras pessoas) e
econdmica (quando se refere as finangas da pessoa), dai advindo, por exemplo, a expressdo ‘independéncia, pessoal,
social ou econbmica’. Tanto a autodeterminagdo quanto a prontiddo para decidir poder ser aprendidas e/ou
desenvolvidas. E quanto mais cedo na vida as pessoas tiverem oportunidades para fazer isso, melhor. Porém, muitos
adultos parecem esperar que a independéncia da crianga com deficiéncia ira ocorrer de repente, depois que ela crescer”
(p. 35, 36)

“Ja em outros ambientes, essa mesma pessoa poderia agir com autonomia e independéncia, simultaneamente” (p. 36)
“Neste sentido, independéncia e empoderamento sdo conceitos interdependentes ” (p.37)

“’Reconhecendo o papel essencial das Nagdes Unidas e da Comissdo de Desenvolvimento Social no provimento de
lideranca e orientacdo positiva para incentivar transformagdes de ambito mundial, equiparando oportunidades,

promovendo independéncia, assegurando participacdo e inclusdo plenas de todas as pessoas com deficiéncia na
sociedade; (...)"”"(p. 44)

“Num segundo momento, além dos dois sistemas, muitos centros de reabilitagdo e educacao especial adotaram alguns
dos servicos de vida independente, assim possibilitando aos clientes ja sairem com um bom nivel de independéncia e
autonomia” (p. 51)

Ind. econdmica

Desenvolvimento de ind.

Auton./ ind.
Ind./ empoder.

Promover ind.

Servigos
Auton./ ind.

El Movimiento de Vida
Independiente: experiencias
internacionales (livro digital)

“El concepto de independencia se utiliza para indicar que algo o alguien ha dejado de depender de otro. Indica
soberania y control de su propio destino. Como nombre se utiliza para definir el resultado de la segregacion de un
territorio 0 un pais respecto de otro con la intencién de constituirse en un pais diferente. Ha alcanzado la
independencia”. Quizas éste sea el contexto mas habitual donde lo hayamos escuchado o leido hasta ahora. Como
adjetivo, lo utilizamos para referirnos a algo que no tiene relacion con otra cosa. [...] en nuestro recorrido vital como
persona, este concepto se aplica a lo que proporciona independencia. Nos hacemos independientes cuando conseguimos

O conceito de ind.

Ind. Como susbtantivo
Ind. como adjetivo

Se fazer independente
Proporcionar ind.
Garantir ind.




172

una habitacion para nosotros sdlo o cuando abandonamos el hogar paterno/materno e iniciamos una vida asumiendo
riesgos personales, como conseguir un trabajo (generalmente dependiente) que nos permita la generacion de ingresos
que garanticen nuestra recién estrenada independencia. Ademas, buscamos una vivienda donde practicar esa
independencia, a la cual invitaremos a quien nos parezca, cuando nos parezca, decidiremos la decoracion de la misma,
estableceremos nuestro horario de comidas, entraremos y saldremos y veremos la television con independencia.
También se dice independiente del que mantiene sus propias opiniones y decisiones, lo que no significa que no escuche
a los deméas” (p. 32)

“en un plano mas filoséfico y politico, la independencia, como guia que marca la actitud general ante la vida, supone
para una persona o para un pueblo la libertad de elegir su destino, tener el controle sobre sus propios actos y
pensamientos, poder elegir entre diferentes opciones de vida, opciones politicas, religiosas, etc. ” (p.33).

“el mundo desarrollado, también denominado civilizado y avanzado, se ha construido, entre otras seguramente, sobre la
premisa de la independencia de los paises y la independencia personal, que tiene que ver con la libertad individual. De
una manera mas pragmatica, podemos decir que la independencia personal, en su concepcion mas cercana al derecho
individual de la libertad, queda establecida o delimitada, al menos en las democracias occidentales, por la Declaracién
Universal de Derechos Humanos de 1948 de Organizacién de Naciones Unidas” (p.33).

“[...] el nivel de independencia personal no es tan universal como debiera. Sabemos que en todos los lugares de la tierra
hay personas que no gozan de una vida independiente por determinadas condiciones ajenas su propia concepcion como
personas humanas” (p. 34).

“[...] queremos mantener en esta publicacion la defensa de la independencia personal hasta donde lo permita el
potencial intelectual o cognitivo de cada persona y el contexto socio-econdmico en el que viva, como valor integrante
de la condicién humana y como elemento definitorio de la libertad individual” (p. 37).

“Quizas lo mas importante de la filosofia de vida independiente hoy en dia es la idea de que todas las personas tienen el
derecho a la independencia a través del maximo control, sobre sus vidas, basado en la capacidad y la oportunidad de
tomar decisiones y de llevar a cabo las actividades de cada dia. Estas actividades incluyen: dirigir la vida personal de
cada uno, participar en la vida de la comunidad, realizar papeles sociales tales como el matrimonio, la paternidad y
maternidad, el empleo y la ciudadania; apoyar la autodeterminacion y minimizar la dependencia fisica o psicoldgica de
otros” (p. 151).

“Un poco de independencia econémica nos permitiria ofrecer formacion y oportunidades de empleo en nuestra oficina
a personas con discapacidad, sin utilizar subvenciones del gobierno para los salarios de personas con discapacidad” (p.
175).

“Hay muchas menciones a la provision de servicios para la independencia, a permitir a las personas vivir en sus propias
casas hasta que mueren, a desarrollar la eleccion y el control del estilo de vida personal, a la participacion y la
implicacion de los usuarios en la provision y planificacion de los servicios, por citar unas cuantas ideas” ( p. 211, 212).

“Independencia no significa que tienes que hacer todo por ti mismo” (p. 221)
“La posibilidad de desarrollo personal con independencia econémica, aplicando el derecho a optar por las

Praticar ind.

Fazer atividades domésticas

com ind.
Independente é quem
mantém suas proprias
opinides e decisbes

Ind. Como guia que marca a
atitude geral perante a vida.

Ind. pessoal.
Liberdade individual
Direito individual a
liberdade

Nivel de ind. pessoal
Direito

Defesa da ind. pessoal
Liberdade individual

Direito a ind.
Definigdo

Ind.econémica

Servigos para a ind.

Ind. Né&o significa fazer tudo

sozinho
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responsabilidades ciudadanas” (p. 232).

“Vida Independiente no PerG “es la posibilidad que se le da a la persona con discapacidad para vivir su vida con la
independencia necesaria, sin que se subordine ni a nada ni a nadie, ni pariente ni sociedad” (p. 234).

“El respeto por los derechos humanos, la autodeterminacion, la igualdad de oportunidades, la autonomia personal, el
auto-control, la vida independiente y la calidad de vida son conceptos universales e deseables para toda la humanidad,
con independencia del lugar de residencia, de la situacién econdmica personal o de la condicion fisica o mental, y con
independencia de la cultura o religion de la persona”(p. 302).

Desenvolvimento pessoal
com ind. econ.

Viver sua propria vida com
ind.

Com independéncia
(independentemente)

Nothing about us without us:
developing innovating technologies
for, by and with disabled persons
(cartilha digital)

“Having an income of her own increases her independence and wins her community's respect” (Introduction 2, s/pag.)

“One thing was clear. Carina had told the group what was, at present, her most urgent felt need. It was her bid for
budding independence and self-reliance.” (A Seat for Carina to Dress Herself, s/ pag.).

“Details for building the excellent, low-cost Whirlwind Wheelchair are found in Independence Through Mobility, by
Ralf Hotchkiss” (WHEELS TO FREEDOM, s/ pag.)

Renda pp aumenta a ind.

Construir ind.

Ind. Através de mobilidade
(titulo de livro)

Conhega o Centro de Vida
Independente e a Criacéo dos CVIs
(artigo publicado no Jornal da
AME, 2007)

“Outro objetivo [dos CVIs] é fornecer a pessoa com deficiéncia os servigos essenciais que Ihe possibilite viver com
mais independéncia na comunidade, assumindo maior controle sobre sua vida”

Viver com ind.

Site CVI-Maringa

“as provas de Direitos Humanos e Acessibilidade marcaram o evento através da discussdo e formagédo proporcionada
aos participantes, onde as equipes discutiram temas diferentes: Acessibilidade, Barreiras, Discriminagdo, Autonomia,
Independéncia e Empoderamento e cada equipe representou em um cartaz suas idéias.” (s/pag.)

“Em 12 anos, muito foi feito em prol das pessoas com deficiéncia de Maringa e regido, no sentido da sua melhora de
vida e principalmente para que ela conquistasse sua autonomia e sua independéncia tornando-se protagonista de sua
proépria historia” .” (s/pag.)

“A tecnologia assistiva pode significar a diferenca entre a dependéncia e a independéncia, em determinadas situacoes
“.” (s/pag.)

Tema ind.

Acess./ barreiras/ discrim./
Auton./ ind./ empoder.
Conquistar

Auton./ indep.

Diferenca entre dependéncia
e ind.

Site CVI- Araci Nallin

“O movimento de Vida Independente veio provar que a pessoa portadora de deficiéncia tem capacidade plena para
administrar seus interesses e obrigacdes com independéncia, fazer suas escolhas e tomar decisdes sobre o que é melhor
para elas, e exigirem o direito de assim fazé-lo.”(s/ pag.)

Administrar interesses e
obrigac@es, fazer escolhas,
tomar decisfes com ind.

site CVI- Araci Nallin/lUOL

“[a missdo do CVI-AN] é contribuir para a inclusdo social e desenvolvimento individual das pessoas com deficiéncia,
oferecendo servicos e informagfes para que — mesmo aquelas com limitagdes muito severas — conquistem mais
autonomia nas suas atividades da vida diaria e mais independéncia pessoal, tomando suas proprias decisdes, assumindo
as responsabilidades por essas escolhas e o controle de suas vidas.” (s/ pag.)

Estratégias p/ conquistar
ind. pessoa
Auton./ ind. pessoal

Site CVI- BH

“A Tecnologia Assistiva pode significar a diferenca entre a dependéncia e a independéncia em determinadas situagdes.”
(s/pag).

Diferenca entre dependéncia
e ind.

Site CVI- Campinas

“A luta pela independéncia e maior autonomia é, assim, caracteristica essencial dos CV's.” (s/pag.)
“Assim sendo, este grupo passou a se organizar dentro do CVI, defendendo as bandeiras da autonomia, independéncia e
cidadania” (s/pag.)

Luta pela ind. - Ind./ auton.
Bandeira da ind.
Auton./ ind./ cidadania




ANEXO D- Usos do vocabulo “empoderamento” na literatura produzida por militantes do Movimento de Vida Independente

Quadro 10 - Usos do vocébulo “empoderamento” ou “empowerment” (EM) na literatura produzida por militantes do MVI.

Fonte
Vida Independente: na era da
sociedade inclusiva (livreto
impresso)

Contexto de utilizagéo
“O empoderamento (em inglés, empowerment) é o processo pelo qual uma pessoa, ou um grupo de pessoas, utiliza o
poder pessoal inerente a sua condigdo — por exemplo, deficiente fisico, mental, visual, auditivo e/ou multiplo — para
fazer escolhas, decidir por si mesmo e assumir o controle de sua vida” (p. 5)

“Os objetivos [do periodo da inclusdo] sdo individuais, ou seja, a propria pessoa com deficiéncia determina seus
objetivos de acordo com seu direito de escolher e tomar decisdes (empoderamento)” (p. 9)

“Empoderamento. Este termo (em inglés, empowerment) significa ‘o processo pelo qual uma pessoa, ou um grupo de
pessoas, utiliza o poder pessoal inerente a sua condigdo — por exemplo: deficiéncia, género, idade, cor - para fazer
escolhas e tomar decisdes, assumindo o controle de sua vida’ (SASSAKI, 1995%). “Neste sentido, independéncia e
empoderamento sdo conceitos interdependentes” (p. 11)

“O que o movimento de vida independente vem exigindo € que seja reconhecida a existéncia desse poder nas pessoas
com deficiéncia e que seja respeitado o direito delas de usa-lo como e quando bem Ihes aprouver. Neste caso, estamos
empoderando essas pessoas, ou seja, facilitando o seu empoderamento. Quando alguém sabe usar o seu poder pessoal,
dizemos que ele é uma pessoa empoderada” (p. 11)

“O uso das palavras ‘empoderamento’, ‘empoderar’, ‘empoderando’ e ‘empoderado’ esta se tornando comum na
literatura mundial, tendo sido iniciado dentro do movimento das pessoas com deficiéncia” (p. 12)

“O termo inglés empowerment pode ser mantido sem traducao por que ele ja consagrado na comunidade empresarial e
entre os ativistas de vida independente. Mas é preferivel a utilizacdo do termo ‘empoderamento’ (ja adotado em
Portugal e em pleno processo de adogao no Brasil). Existem outras tradugfes como, por exemplo, ‘fortalecimento’,
‘potencializacdo’ e ‘energizacdo’” (p. 12)

“Existem muitos artigos sobre RBC e vida independente escritos separadamente. Eu me refiro ao manual da
Organizacdo Mundial da Saide (OMS)* e ao manuscrito da Disabled People’s International, intitulado ‘Tools for
Empowerment’ (ndo publicado) ” (p. 18)

“O empoderamento também significa libertacdo das pessoas com deficiéncia a sua maneira” (p. 18)

“[...] para trabalhar unidos em politicas e programas para empoderar as pessoas com deficiéncia” (p. 19)

Observagoes
EM processo pelo qual
alguém usa o poder pessoal
inerente a sua condicao p/
assumir o controle de sua
vida

EM- direito de escolher e
tomar decisdes

EM é pelo qual alguém usa
0 poder pessoal inerente a
sua condigdo p/ assumir o
controle de sua vida

Empoderando
Empoderamento
Empoderada

Empoderamento/
Empoderar/
Empoderado

Empowerment/
empoderamento

Ferramentas para 0 EM

EM- libertagcdo das pessoas
com deficiéncia a sua
maneira

Empoderar
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“Devemos empoderar as pessoas com deficiéncia” (p. 20)

“As pessoas com deficiéncia devem ser empoderadas com direitos para protegerem-se da discriminacdo. De fato, este
empoderamento das pessoas com deficiéncia deve incluir todo tipo de dispositivos sociais, culturais, politicos e
econdmicos” (p. 20)

Empoderar

Empoderadas

EM inclui dispositivos
sociais, culturais, politicos e
econdmicos

Os Novos paradigmas (capitulo de
livro)

“Empoderamento significa ‘o processo pelo qual uma pessoa, ou um grupo de pessoas, usa seu poder pessoal inerente a
sua condigdo — por exemplo: deficiéncia, género, idade, cor — para fazer escolhas e tomar decisdes, assumindo, assim, 0
controle de suas vidas (Sassaki, 1995b). Neste sentido, independéncia e empoderamento sdo conceitos interdependentes

" (p.37)

“O que o Movimento de Vida Independente vem exigindo é que seja reconhecida a existéncia desse poder nas pessoas
com deficiéncia e que seja respeitado o direito delas de uséa-lo quando e como lhes aprouver. Neste caso, estamos
empoderando pessoas, ou seja, descobrindo e facilitando o seu empoderamento. Quando alguém sabe usar o seu poder
pessoal dizemos que ele é uma pessoa empoderada” (p.37)

“O uso das palavras ‘empoderamento’, ‘emporwerment’, ‘empoderar’, ‘empoderando’ e empoderado’ esta se tornando
comum na literatura mundial, tendo sido iniciado dentro do movimento das pessoas com deficiéncia” (p. 37)

“Na literatura é encontrado o termo emporwerment , que alguns tradutores ja traduzem como ‘empoderamento’ e outros
como ‘fortalecimento’e até ‘energizacdo’” (p. 37)

“Peritos com deficiéncia recomendaram que um dos alvos para a estratégia para promover o Programa Mundial de Acédo
Relativo as Pessoas com Deficiéncia, em especial ‘o estabelecimento de programas e centros de vida independente e de
organizagdes de pessoas deficientes, 14 pelo ano 2000, que promovam a participacdo plena na comunidade e o exercicio
da autodeterminacdo por parte das pessoas com deficiéncia e as conduzam a um crescente empoderamento’” (p. 50)

EM- processo

Empoderando
Empoderada

EM/ empowerment/
empoderar/ empoderado

EM- fortalecimento,
energizacdo

Autodeterminagdo/ EM

Conhega o Centro de Vida
Independente e a Criacdo dos CVIs
(artigo publicado no Jornal da
AME, 2007)

“s8o varios 0s conceitos que orientam o movimento de vida independente, sendo o principal 0 empoderamento,ou seja,
a pessoa com deficiéncia assenhoreando-se de seus passos e destino, vendo respeitadas sua opinido e decisdes” (p. 3)

“Esse conceito é importante na medida em que pode proporcionar as pessoas com deficiéncia as condicdes para que
elas assumam o controle de suas vidas, definindo o que é melhor para elas mesmas, destaca Baroni” (p. 3)

Conceito de EM: a pessoa c/
def. assenhora-se de seus
passos e destino, vendo
respeitadas sua opinido e
decisfes.

EM proporciona condi¢des
para assumir o controle da
vida.

Site CVI-Maringa

“E as provas de Direitos Humanos e Acessibilidade marcaram o evento através da discussdo e formacao proporcionada
aos participantes, onde as equipes discutiram temas diferentes: Acessibilidade, Barreiras, Discriminagdo, Autonomia,
Independéncia e Empoderamento e cada equipe representou em um cartaz suas idéias”( s/pag.)

“Certos que o papel do CVI consiste em incentivar o empoderamento das pessoas com deficiéncia, o Programa Esporte
Adaptado organizou um projeto piloto, chamado CINECVI, com objetivo principal de estimular a utilizagdo do
transporte coletivo pelas pessoas com deficiéncia, através da exibicdo de filmes” (s/ pag.)

Discusséo e formacao sobre
EM

Incentivar o EM
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“Para Maria aceitar a deficiéncia (paralisia cerebral) foi preciso romper com seus proprios preconceitos. ‘O
empoderamento mostrou a minha forca interior, aprendi que sou cidadd e tenho meus direitos e deveres”, comenta

(s/pag.)

” O CVI tem conquistado espago nos diversos segmentos da sociedade e essa é mais uma oportunidade de mostrar o
empoderamento das pessoas com deficiéncia. “(s/ pag.)

EM mostra forga interior

O CVI mostra 0 EM das
pessoas ¢/ def.

Site CVI- Araci Nallin

“O Centro de Vida Independente Araci Nallin tem por finalidade contribuir para a formacéo de uma sociedade inclusiva
e para o desenvolvimento individual das pessoas com deficiéncia, oferecendo servicos e informagdes para que - mesmo
aquelas com limitagBes muito severas - conquistem um estilo de vida independente e exercam o emponderamento, ou
seja, tomem suas decisOes, sejam responsaveis por suas escolhas e, dessa forma, assumam o controle de sua vida.”(s/

pag.)

Exercer EM

Site CVI- Campinas

Os CVI's atuam como facilitadores desse processo, através de servigos de aconselhamento, acessorias, informacoes,
entre outros, trabalhando para que o brilho interior, que existe em cada um de nés, floresca e seja despertado,
possibilitando que a pessoa com deficiéncia conquiste sua autonomia. O termo em inglés que exprime esse processo é
empowerment, em portugués, “empoderamento”.(s/ pag.)

EM permite conquistar
autonomia




ANEXO E - Usos do vocabulo “autonomia” na literatura produzida por militantes do Movimento de Vida Independente

Quadro 11 - Usos do vocéabulo “autonomia” (auton.) na literatura produzida por militantes do Movimento de Vida Independente

Fonte
Vida Independente: na era da
sociedade inclusiva (livreto
impresso)

Contexto de utilizagéo
“Pessoas com grave deficiéncia provaram que tém capacidade plena para administrar seus interesses com independéncia
e com variavel grau de autonomia” (p. 4)

“Em suma, o conceito de vida independente compreende movimento, filosofia, servicos, equipamentos, centros e
processo, em relagdo aos quais as figuras centrais sdo os cidaddos com deficiéncia que se libertaram ou estdo em vias de
se libertar da autoridade institucional e/ou familiar a fim de viverem com dignidade, autonomia e independéncia na
comunidade” (p. 7)

“Neste periodo [da inclusdo social] tem inicio a pratica do atendimento voltado a vida independente e & autonomia, nos
contextos da familia e da comunidade” (p. 9)

“Embora, segundo os dicionarios convencionais, as palavras ‘autonomia’ e independéncia’ sejam sindnimas, elas tém
significados diferentes dentro do movimento das pessoas com deficiéncia” (p. 10)

“Autonomia é a condicdo de dominio sobe 0 ambiente fisico e social, preservando ao maximo a privacidade e a
dignidade da pessoa que a exerce [...] Ter maior ou menor grau de autonomia significa que a pessoa com deficiéncia
tem maior ou menor controle sobre 0s varios ambiente fisicos e sociais que ela queira e/ou necessite freqlientar para
atingir seus objetivos. Dai os conceitos de ‘autonomia fisica’ e “autonomia social’” (p. 10)

“O grau de autonomia resulta da relacdo entre o nivel de prontiddo fisico-social da pessoa com deficiéncia e a realidade
de um determinado ambiente fisico-social” (p. 10, 11)

“Autonomia e independéncia. Assim, uma pessoa com deficiéncia poderia ndo ser totalmente autbnoma, por exemplo
num certo ambiente fisico, mas ao mesmo tempo ser independente na decisdo de pedir ajuda fisica a alguém [...]” (p.

11)

“Ja em outros ambientes, essa mesma pessoa poderia agir com autonomia e independéncia, simultaneamente” (p. 11)

“[...] a estratégia de extensdo dos servicos de reabilitacdo baseados na comunidade que levem pessoas com deficiéncia
‘a independéncia e autonomia’ (p. 11)

“[...]a ONU relata que representantes de 24 organiza¢fes de pessoas com deficiéncia se reuniram em Bruxelas em
outubro de 1994 salientaram ‘a importancia da autonomia, da liberdade de escolha e da vida independente” (p. 11).

“Nossas organizac¢des de servico social devem [...] lutar por essas metas de uma forma que resguarde a dignidade e
promova a autonomia dessas pessoas” (p. 20)

Observagoes
Ind/ auton.
Grau de auton.

Dignidade/Ind/ auton.

Vida Indep/ auton

Vida Indep/ auton
Incluséo

Ind/ auton.

Definigdo de auton.
Auton. Fisica/social

Grau de auton.

Ind./ auton.

Ind./ auton.

Objetivo dos servicos
Ind./ auton.

Vida Indep./ auton./
liberdade de escolha

Objetivo dos servigos
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Os Novos paradigmas (capitulo de
livro)

“Embora sejam sindnimas segundo os diciondrios convencionais, as palavras ‘autonomia’ e ‘independéncia’ Tém
significados diferentes dentro do movimento de pessoas com deficiéncia” (p. 35)

Ind./ auton.
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“Autonomia é a condicdo de dominio do ambiente fisico e social, preservando ao maximo a privacidade e a dignidade
da pessoa que a exerce. Ter maior ou menor grau de autonomia significa que a pessoa com deficiéncia tem maior ou
menor controle nos varios ambiente fisicos e sociais que ela queira e/ou necessite freqlientar para atingir seus objetivos.
Dai os conceitos de ‘autonomia fisica’ e ‘autonomia social’” (p. 35)

“O grau de autonomia resulta da relagdo entre o nivel de prontiddo fisico-social da pessoa com deficiéncia e a realidade
de um determinado ambiente fisico-social” (p. 35)

“Autonomia e independéncia. Assim, uma pessoa com deficiéncia poderia ndo ser totalmente autdnoma, por exemplo
num certo ambiente fisico, mas ao mesmo tempo ser independente na decisdo de pedir ajuda fisica a alguém para
superar um barreira arquitetonica e na decisdo de orienta-lo sobre como prestar essa ajuda” (p. 36)

“Ja em outros ambientes, essa mesma pessoa poderia agir com autonomia e independéncia, simultaneamente” (p. 36)

“Num primeiro momento, havia dois sistemas distintos e paralelos: por um lado, os centros de reabilitagcdo e educagéo
especial e por outro, o dos centros e programas de vida independente. Num segundo momento, além dos dois sistemas,
muitos centros de reabilitacdo e educacdo especial adotaram alguns dos servicos de vida independente, assim
possibilitando aos clientes ja sairem com um bom nivel de independéncia e autonomia” (p. 51)

Definicdo
Grau de auton.
Auto. Fisica
Auton. Social

Grau de auton.

Ind./ auton.

Ind./ auton.

Ind./ auton.
Objetivo dos servicos

El Movimiento de Vida
Independiente: experiencias
internacionales (livro digital)

“el concepto de vida independiente [...] supone un proceso de toma de poder, de autonomia personal y de crear
consciencia, con el que debe identificarse la existencia de las personas con discapacidad” (p. 42).

“[...] este servicio [asistente personal] esencial para mantener la autonomia personal y una vida independiente” (p. 43)

“La filosofia de vida independiente [...] requiere de altos niveles de autonomia personal, que son facilitados por la
accesibilidad y las ayudas técnicas, y de oportunidades de participacion que es facilitada por la accesibilidad y las
ayudas técnicas mas de la necesidad de contar con espacios de participacion reales (p. 77).

“Se debe conseguir que esos desarrollos tecnolégicos y del disefio, cuando son elementos esenciales para igualar la
capacidad de autonomia personal, deben ser puestos a disposicion de los usuarios con discapacidad a precios tan
asequibles como los elementos similares lo sean para el resto de la poblacién” (p.80).

“la falta de accesibilidad limita enormemente la capacidad de autonomia personal y, por tanto, de independencia, de
libertad y de participacion social a varios cientos de millones de personas en el mundo” ( p. 84).

“podemos decir que la autonomia personal mejora con la accesibilidad y las ayudas técnicas” (p 105).

“Es necesario que en ambos casos se garanticen niveles minimos de autonomia personal adquirida mediante el
aprendizaje, el apoyo mutuo y el uso de ayudas técnicas en un entorno lo més accesible posible en todos los &mbitos de
la actividad humana” (p. 126).

“La mayoria de los usuarios con discapacidad no puede todavia disfrutar suficientemente de las tecnologias y sienten
graves dificultades para mantener la autonomia personal necesaria para decidirse a comenzar una vida independiente
que le permita mantener una vida digna y participativa” (p. 127).

Processo
auton. pess.

auton. pess./ vida ind./
assistente pessoal

Niveis de auton. Pess

auton. pess.

auton. pess./ indep./
liberdade

Auton. pess./acessibilidadde
Niveis de auton. pess
Objetivo dos servicos

Auton. Pess/ vida digna e
participativa
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Conhega o Centro de Vida
Independente e a Criacéo dos CVIs
(artigo publicado no Jornal da
AME, 2007)

“Estes servicos podem ser oferecidos, em parte ou no todo, por entidades relacionadas as pessoas com deficiéncia ou
por programas oficiais de carater assistencial, sempre visando a autonomia e independéncia do individuo com
deficiéncia” (p. 3)

“O CVI-Rio desenvolve também a Oficina de Vida Independente, em que as pessoas com deficiéncia aprendem novas
tecnologias, com o objetivo de promover a sua autonomia.” (p. 3)

“Segundo Flavia Vital, presidente do CVI-AN, a missdo do centro é contribuir para a incluséo e o desenvolvimento
individual das pessoas com deficiéncia, pela divulgacéo do conceito de vida independente e a prestacéo de servicos e
informacdes para que elas adquiram autonomia na realizacdo das atividades da vida diaria” (p. 3)

Objetivo dos servicos.
Auton./ indep.

Objetivo dos servicos

Objetivo dos servigos

Pioneirismo, Garra e competéncia
(entrevista com Rosangela Berman
Bieler publicada no Jornal da
AME, 2007)

“O Movimento de Vida Independente da ao individuo a autonomia e dignidade para ele poder decidir o que fazer com a
sua vida.” (p. 2)

MVI/ auton./ dignidade
Objetivo dos servicos

Site CVI- Maringa

“[...] livro ajuda o deficiente a resgatar o afeto, autonomia, e o erotismo esquecido“(s/ pag.)

“as provas de Direitos Humanos e Acessibilidade marcaram o evento através da discussdo e formacéo proporcionada
aos participantes, onde as equipes discutiram temas diferentes: Acessibilidade, Barreiras, Discriminacdo, Autonomia,
Independéncia e Empoderamento e cada equipe representou em um cartaz suas idéias” (s/ pag.)

“Em 12 anos, muito foi feito em prol das pessoas com deficiéncia de Maringa e regido, no sentido da sua melhora de
vida e principalmente para que ela conquistasse sua autonomia e sua independéncia tornando-se protagonista de sua
prépria historia.” (s/ pag.)

“[resumo do programa proposto:] Garantir o carater publico e a autonomia da universidade” (s/ pag.)

Objetivo dos servigos

Tema
Auton/indep.

Objetivo dos servicos
Auton./indep.

Auton.da universidade

Site CVI- Araci Nallin/UOL

“[a missdo do CVI-AN] é contribuir para a inclusdo social e desenvolvimento individual das pessoas com deficiéncia,
oferecendo servicos e informagdes para que — mesmo aquelas com limitagbes muito severas — conquistem mais
autonomia nas suas atividades da vida diéaria e mais independéncia pessoal, tomando suas proprias decisdes, assumindo
as responsabilidades por essas escolhas e o controle de suas vidas.” (s/pag.)

Objetivo dos servicos.
Ind. pessoal/ auton.

Site CVI- Campinas

“A luta pela independéncia e maior autonomia €, assim, caracteristica essencial dos CVIs”(s/pag.)

“Mesmo com a dependéncia fisica e a ajuda de terceiros, a luta dos fundadores desse movimento sempre foi por uma
autonomia mental, espiritual e fisica, possibilitando a pessoa com deficiéncia que ela exerca o direito de fazer escolhas,
tomar decisdes e decidir o que fazer com seu tempo.” (s/pag.)

“Portanto, reafirmamos que vida independente ndo significa que o portador de deficiéncia tenha de fazer tudo sozinho
sem depender de ninguém, nédo é essa a idéia do MVI. O importante é ter a clareza de que é preciso tomar decisfes na
vida, ter respeito proprio, acreditar que somos capazes e nao sermos impedidos por fatores externos de realizar essas
escolhas. Logicamente, ndo é fécil atingir esse grau de autonomia” (s/pag.)

“Os CVI's atuam como facilitadores desse processo, através de servi¢os de aconselhamento, acessorias, informagdes,
entre outros, trabalhando para que o brilho interior, que existe em cada um de nos, floresca e seja despertado,
possibilitando que a pessoa com deficiéncia conquiste sua autonomia.” (s/pag.)

Objetivo dos servigos
Luta

Auton. Mental, espiritual e

fisica

Grau de auton.

Objetivo dos servicos




ANEXO F - Usos do vocabulo “autocontrole”, autodeterminacdo™ e “controle sobre a vida/ situacdo”(CV) na literatura produzida por

militantes do Movimento de Vida Independente

180

Quadro 12 - Usos do vocabulo “auto-controle” (AC), autodeterminacao”(AD) e “controle sobre a vida/ situacdo”(CV) na literatura produzida por militantes

do MVI.

Fonte
Vida Independente: na era da
sociedade inclusiva (livreto
impresso)

Contexto de utilizacéo
“a autodeterminacéo, a auto-ajuda e a ajuda mutua constituem processos que liberam as pessoas com deficiéncia para
controlar sua vida” (p. 4)

“Uma pessoa com deficiéncia pode ser mais independente ou menos independente em decorréncia ndo s6 da quantidade
e qualidade de informagdes que Ihe estiverem disponiveis para tomar a melhor decisdo, mas também da sua
autodeterminag&o e/ou prontiddo para tomar decisdes em uma determinada situacdo” (p. 11)

“Tanto a autodeterminacéo quanto a prontiddo para tomar decisdes podem ser aprendidas e/ou desenvolvidas” (p. 11)
“Nos [os deferentes grupos e organizagOes que se consideram parte do movimento] podemos diferir em énfases, mas a

esséncia é a mesma — a exigéncia da autodeterminacéo e da auto-representacéo das pessoas, o respeito pela vida e pela
diversidade, o apoio entre pares e a crenga no crescimento pessoal para todos” (p. 22)

Observacgdes
AD é um processo que
libera pessoas com def. p/
controlar suas vidas

O grau de independéncia
depende da AD

AD pode ser aprendida e/ou
desenvolvida

AD é um principio comum
aos diferentes grupos que
compde 0 movimento

Os Novos paradigmas (capitulo de
livro)

“Uma pessoa com deficiéncia pode ser mais independente ou menos independente em decorréncia ndo s6 da quantidade
e qualidade de informacdes que lhe estiverem disponiveis para tomar a melhor decisdo, mas também de sua
autodeterminacéo e/ou prontiddo para tomar decisdes numa determinada situacéo [...] Tanto a autodeterminacéo quanto
a prontiddo para decidir poder ser aprendidas e/ou desenvolvidas.” (p. 35, 36)

“Vida Independente tem a ver com autodeterminacdo .E com o direito e a oportunidade para seguir um determinado
caminho” (p. 50)

“O modelo medico da deficiéncia, segundo Westmacott (1996), ‘tenta ‘melhorar” as pessoas com deficiéncia para
adequa-las aos padrdes da sociedade. [...] E claro que algumas vezes pessoas com deficiéncia necessitam, de fato, apoio
fisico ou médico, porém é importante que isto atenda as suas necessidades e Ihes dé maior controle sobre sua vida’ (p.
30)

Independéncia/ AD
AD pode ser aprendida e/ou
desenvolvida

Vida Ind./ AD - definicdo

Modelo médico da
deficiencia/ CV

Conhega o Centro de Vida
Independente e a Criacéo dos CVIs
(artigo publicado no Jornal da
AME, 2007)

“Qutro objetivo [do CVI] é fornecer a pessoa com deficiéncia os servigos essenciais que Ihe possibilite viver com mais
independéncia na comunidade, assumindo maior controle sobre sua vida” (p. 3)

“Esse conceito [empoderamento] é importante na medida em que pode proporcionar as pessoas com deficiéncia as
condigdes para que elas assumam o controle de suas vidas, definindo o que é melhor para elas mesmas” (p. 3)

Viver com mais
independéncia — maior CV

Empoderamento:
proporciona condigdes p/ o
aumento do CV

El Movimiento de Vida
Independiente: experiencias
internacionales (livro digital)

“El principio de ‘autodeterminacion’ es asumido por la filosofia de Vida Independiente y supone un claro cambio de
vision, de enfoque, que refuerza el caracter impersonal y social de la discapacidad. La autodeterminacion supone la
asimilacion del poder de control y de decision por la propia persona” (p. 43).

Principio da AD
AD supde assimilacdo do
poder de controle e decisdo
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“La autodeterminacion y la vida independiente son elementos fundamentales para alcanzar los derechos humanos de las
personas con discapacidad.” (p. 46).

“Ser ‘gente normal’ significa retar las actitudes tradicionales que tratan a las personas con discapacidad como casos
médicos y objetos de caridad y cuidado, pena y proteccion. A las personas consideradas como necesitadas de ‘cuidado’
0 “‘vulnerables’, no se las ve capaces de autodeterminacién ni de una plena ciudadania” (p. 60).

“El servicio de asistente personal aumenta enormemente la condicién de autodeterminacion en la organizacion de su
vida, permite la asistencia a cursos de formacion, el acceso al mercado de trabajo y la posibilidad de mantener una vida
activa de relaciones sociales” (p. 116).

“El Movimiento de Vida Independiente, esté incardinado en muchas de esas organizaciones de base de personas con
discapacidad de Espafia y no trata de ser el latigo visionario para el azote de castas, pero si un vehiculo de ideas con las
que contribuir a vigorizar derechos que solo pertenecen y residen en el individuo, los mismos que le reportan
autodeterminacion y libertad para gobernar todos y cada uno de los aspectos de su vida frente a cualquier posible
dependencia” (p. 270,271).

“Los principios basicos de la Filosofia de Vida Independiente son: los derechos humanos y civiles, la auto-
determinacion, la auto-ayuda, la posibilidad para ejercer poder, la responsabilidad sobre la propia vida ya acciones y el
derecho de asumir riesgos”. ”( Manifiesto del Foro de Vida Independiente” (p. 332)

“La filosofia de Vida Independiente ha respondido con claridad a las expectativas de las personas con discapacidad
severa autodeterminacion, autocontrol, autonomia personal, igualdad de oportunidades, no-discriminacion,
independencia y, como resultado, cualidad de vida” (p 285).

“El respeto por los derechos humanos, la autodeterminacion, la igualdad de oportunidades, la autonomia personal, el
auto-control, la vida independiente y la calidad de vida son conceptos universales e deseables para toda la humanidad
(p. 302).

AD é fundamental para
alcancar os direitos
humanos

Ser capaz de AD

Assistente pessoal aumenta
condigdo de AD

AD/ liberdade para governar
todos os aspectos da vida

AD é um principio da
filosofia de Vida Ind.

Filosofia de Vida
Independente responde as
expectativas de AC

AC é um conceito universal
e desejavel para toda a
humanidade

Manifiesto del Foro de Vida
Independiente

“Las personas con discapacidad que dependen de otras personas par sus actividades de la vida diaria sufren aln esta
discriminacion, ya que no se les permite tener el control de sus vidas y con frecuencia se les confina en residencias, o en
un modelo de dependencia familiar’( Manifiesto del Foro de Vida Independiente (p. 332)

Discriminagdo ndo permite
que pessoas com def.
tenham CV

Nothing about us without us:
developing innovating technologies
for, by and with disabled persons
(cartilha digital)

“Appropriate aids can make a huge difference in terms of self-determination, social integration, and survival”.)
(Introduction 1, s/ pag.)

Ajudas apropriadas fazem
diferenca em termos de AD

Site CVI-Maringa

“A pessoa com deficiéncia é que deve ter o controle de sua situagao” (s/ pag.)

“Para uma das autoridades nas questdes relacionadas a deficiéncia, Romeu Sassaki, 0 apoio entre pares estabelece uma
"comunicacao entre pessoas que passam por situacfes de vida iguais ou semelhantes, na qual pelo menos uma dessas
pessoas, em funcao de ter adquirido habilidades de lidar com tais situagGes, é procurada pelas outras pessoas com o

A pessoa com def. é quem
deve ter o CS

Apoio entre pares auxilia
assumir o CV no lar e na
comunidade
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objetivo de receberem orientaco, informagéo e/ou outras formas de atendimento que lhes possibilitem enfrentar
problemas diretamente relacionados aquelas situacdes, para entdo assumirem o controle de sua vida, no lar e na
comunidade." (s/ pag.)

Site CVI- Araci Nallin (UOL)

“[a missdo do CVI-AN] é contribuir para a inclusao social e desenvolvimento individual das pessoas com deficiéncia,
oferecendo servicos e informagfes para que — mesmo aquelas com limitagdes muito severas — conquistem mais
autonomia nas suas atividades da vida diéaria e mais independéncia pessoal, tomando suas proprias decisdes, assumindo
as responsabilidades por essas escolhas e o controle de suas vidas.” (s/ pag.)

mais independéncia pessoal
— maior CV

Site CVI-BH

“A autodeterminacdo, a auto-ajuda e a ajuda mitua constituem processos que liberam as pessoas com deficiéncia para
controlar suas vidas.” (s/ pag.)

“A pessoa com deficiéncia é que deve ter o controle da sua situacdo.”(s/ pag.)

“A autodeterminacdo, a auto-ajuda e a ajuda mutua constituem processos que liberam as pessoas com deficiéncia para
controlar suas vidas.” (s/ pag.)

AD constitui um processo

A pessoa com def. é quem
deve ter o CS

A autodeterminacdo, a auto-
ajuda e a ajuda mutua
liberam pess. c/ def. p/ ter
CV
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ANEXO G- Usos dos vocébulos “participacdo” “participacdo na sociedade” e “participacdo social” na literatura produzida por

militantes do Movimento de Vida Independente

Quadro 13 - Usos dos vocabulos “participacao” (PA), “participacdo na sociedade” (PNS) e “participacéo social” (PS) na literatura produzida por militantes do

MVI.

Fonte
Vida Independente: historia,
movimento, lideranca, conceito,
filosofia e fundamentos.
Reabilitacdo, emprego e
terminologia (livreto impresso)

Contexto de utilizagédo
“Nos precisamos participar plenamente em nossas sociedades em todos os niveis e, através de nossas organizacdes, ser
consultados e envolvidos decisivamente em todos os programas e politicas que nos afetem” (p. 11)

“[...] visando a elaboragdo de uma convencéo internacional para promover e proteger os direitos das pessoas com
deficiéncia e aumentar as suas oportunidades de participag¢do na corrente principal da sociedade” (p. 12)

“Tal participacdo ndo deve estar limitada a receber informacdes ou endossar decisdes. Mais do que isso, em todos 0s
niveis de tomada de decisdes, os governos precisam estabelecer ou fortalecer mecanismos regulares de consulta e
didlogo que possibilitem as pessoas com deficiéncia através de suas organizagdes contribuir para o planejamento,
implementacdo, monitoramento e avaliacdo de todas as a¢Bes” (p. 12)

“[...Jpara um fortalecimento efetivo da sociedade civil que garanta uma participacdo direta dos beneficiarios na
elaboragdo das politicas e dos servigos a eles destinados” (p. 12)

Obseragdes
Participar plenamente em
todos os niveis

Oportunidade de PA na
corrente principal da
sociedade

PA ndo é so receber

informag6es ou endossar
decisoes.

PA direta dos beneficiarios

Os Novos paradigmas (capitulo de
livro)

“Algumas instituicdes sociais e organizagles vanguardeiras de pessoas com deficiéncia comegaram [...] a perceber e a
disseminar o fato de que a tradicional prética da integragéo social ndo s era insuficiente para acabar com a
discriminagdo que havia contra este segmento populacional, mas também era muito pouco para propiciar a verdadeira
participacdo plena com igualdade de oportunidades” (p. 33)

“’[o processo de equiparagdo de oportunidades] inclui a remog&o das barreiras que impedem a plena participacdo das
pessoas deficiente em todas estas areas, permitindo-lhes assim alcancar uma qualidade de vida iguala de outras
pessoas’” (p. 38)

“’0 principio de direitos iguais implica que as necessidades de cada um e de todos sdo de igual importancia e que essas
necessidades devem ser utilizadas para o planejamento das comunidades e que todos 0s recursos precisam ser
empregados de tal modo que garantam que cada pessoa tenha oportunidade igual de participa¢do’ (p. 39)

“’[A Assembléia Geral] Reiterando a responsabilidade dos Governos para remover ou facilitar a remocéo de barreiras e
obstaculos a plena integracéo e participacdo de pessoas com deficiéncia na sociedade [...]"” (p. 43)

[A Assembléia Geral] Convicta de que esforgos intensificados sdo necessarios para se atingir o desfrute total e igual
de direitos humanos e plena incluséo e participacdo de pessoas com deficiéncia na sociedade, (...)"” (p. 44)
“’Reconhecendo o papel essencial das Nagdes Unidas e da Comissdo de Desenvolvimento Social no provimento de
lideranca e orientacdo positiva para incentivar transformagBes de a&mbito mundial, equiparando oportunidades,
promovendo independéncia, assegurando participacdo e inclusdo plenas de todas as pessoas com deficiéncia na

PA plena/ integragdo social

Equiparacdo de
oportunidades/ Barreiras?
Plena PA

Direitos iguais/
oportunidade igual e
participagdo

Remocao de barreiras e
obstaculos a plena
participagdo

Esforgos para atingir a plena
participagdo
Assegurar PA plena
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sociedade; (...)"”(p. 44)

“Na CIF, cada deficiéncia é apresentada em suas trés dimensdes ou facetas: impedimento (problema de funcionalidade
ou estrutura no nivel do corpo), limitagdes de atividade (problemas de capacidade no nivel pessoal para executar agoes e
tarefas, simples ou complexas) e restri¢cGes de participagdo (problemas que uma pessoa enfrenta em seu
desenvolvimento com situagGes de vida, causados pelo contexto ambiental e social onde essa pessoa vive)” (p. 48)

“O estilo de vida independente é fundamental no processo de incluséo, pois com ele as pessoas terdo maior participagdo
de qualidade na sociedade” (p. 51)

Restri¢bes de PA

VI/ PA de qualidade na
sociedade

Pioneirismo, Garra e competéncia
(entrevista com Rosangela Berman
Bieler publicada no Jornal da
AME, 2007)

“Foram processos paralelos; a minha formagéo como lider estudantil teve uma importancia fundamental nessa
formacdo, ndo so a deficiéncia. A deficiéncia é apenas um aspecto do que na verdade € a participagao na sociedade e a
luta pela justiga social em geral.” (p. 2)

A deficiéncia é um aspecto
da PNS

Conhega o Centro de Vida
Independente e a Criacdo dos CVIs
(artigo publicado no Jornal da
AME, 2007)

“Assim entendemos que pautar, junto a sociedade civil e a area governamental, as questdes relacionadas a esse
segmento é nosso maior desafio, a partir da participacéo das proprias pessoas com deficiéncia, fazendo valer o lema que
move todo o segmento hoje: ‘nada sobre nds, sem nds’” (p. 3) (depoimento Baroni)

“Foram muitas as conquistas do CVI-Rio, como intervencdes para a mudanca da concepg¢ao urbanistica de nossa cidade,
participacdo em varias comissdes de trabalho” (depoimento Martins)

PA das pessoas com def. faz
valer o lema ‘nada sobre
nés, sem noés’

PA em comissdes de
trabalho

CVI da Bahia denuncia cobranca
pela consultas no site da ABNT
(artigo virtual)

“O CVI Bahia vai encaminhar uma dendncia ao Ministério Putlico de S&o Paulo contra a cobranca para participacéo e
aperfeicoamento da Norma de acessibilidade nos transportes rodoviarios da Associagdo Brasileira de Normas Técnicas”
(p. 1).

cobranca para PA e
aperfeicoamento da Norma
de acessibilidade nos
transportes rodoviarios da
ABNT

Moc&o de Conclamagdo sobre a
Convencéo pelos Direitos das
Pessoas com Deficiéncia e o
Estatuto da Pessoa com Deficiéncia

“ Considerando: [...] que os mecanismos atualmente disponiveis pelo Congresso Nacional para a participagao
democratica da sociedade civil ndo permitem efetiva contribuicao na elaboragdo do Estatuto da Pessoa com
Deficiéncia” (p. 1).

PA democrética da
sociedade civil

Site CVI - Rio

“CVI-Rio direciona-se para um modelo inovador de prestagdo de servigos e de resgate da cidadania na area
da deficiéncia, onde a prépria pessoa com deficiéncia € agente ativo do processo de que participa,
assumindo seus desejos, escolhas e decises”(s/ pag.)

Quem participa é agente
ativo — assume desejos,
escolhas e decisdes
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ANEXO H - Propostas para a Constituicao de 1988.

Propostas para a Nova Constitui¢cdo, aprovadas no 111 Encontro Nacional de
Coordenadorias, Conselhos Estaduais e Municipais e Entidades de Pessoas Portadoras de

Deficiéncia, em Belo Horizonte, em 07 de dezembro de 1986.

I- Todos séo iguais perante a Lei, sem distingdo de sexo, raca, trabalho, credo religioso, e
convicgoes politicas ou por ser portador de deficiéncia de qualquer ordem. Sera punido pela
Lei toda discriminacdo atentatdria aos Direitos Humanos.

I1- Garantir e proporcionar a prevencao de doencas ou condi¢fes que levem a deficiéncia.

I11- Assegurar as pessoas portadoras de deficiéncia, o direito a habilitagdo e reabilitacdo com
todos os equipamentos necessarios.

IV- Assegurar a todas as pessoas portadoras de deficiéncia, o direito a educacdo béasica e
profissionalizante obrigatoria e gratuita, sem limite de idade, desde o nascimento.

V- A Unido, os Estados e 0s Municipios, devem garantir para a educacdo das pessoas
portadoras de deficiéncia, em seus respectivos orcamentos, o0 minimo de 10% do valor que
constitucionalmente, for destinado a educag&o.

VI- Proibir a diferenca de saléarios e de critérios de admissdo, promocdo e dispensa, por
motivo discriminatorio, relativos a pessoa portadora de deficiéncia, raga, cor, sexo, religido,
opinido politica, nacionalidade, idade, estado civil, origem e condigéo social.

VI1-Conceder a deducdo no Imposto de Renda, de pessoas fisicas e juridicas, dos gastos com
adaptacdo e aquisicdo de equipamentos necessarios ao exercicio profissional de pessoas
portadoras de deficiéncia.

VI1I- Regulamentar e organizar o trabalho das oficinas abrigadas para pessoas portadoras de

deficiéncia, enquanto ndo possam integrar-se no mercado de trabalho competitivo.
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XI- Transformar a “aposentadoria por invalidez” em “seguro reabilitacdo”, e permitir a pessoa
portadora de deficiéncia, trabalhar em outra funcdo, diferente da anterior, ficando garantido

este seguro sempre que houver situacao de desemprego.

X- Garantir a aposentadoria por tempo de servigo, aos 20 (vinte) anos de trabalho, para as
pessoas portadoras de deficiéncia que tenham uma expectativa de vida reduzida.

XI- Garantir o livre acesso a edificios publicos e particulares de freqiiéncia aberta ao publico,
a logradouros publicos e ao transporte coletivo, mediante a eliminacdo de barreiras
arquitetonicas, ambientes e a adaptagcdo aos meios de transportes.

XlI- Garantir acfes de esclarecimento junto as instituicdes de ensino, as empresas e as
comunidades, quanto a prevencdo de doengas ou condicdes que levem a deficiéncia.

XIII- Garantir o direito a informacdo e a comunicacdo, considerando-se as adaptacdes
necessarias para as pessoas portadoras de deficiéncia.

XIV- lIsentar os impostos as atividades relacionadas ao desenvolvimento de pesquisa,
producdo, importacdo de material ou equipamento especializado para pessoas portadoras de

deficiéncia.
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