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Resumo

A paralisia cerebral é considerada neste trabalho como uma condigdo bio-psico-
sdcio-cultural e seus portadores s3o entendidos como tendo uma visdo de mundo prépria, |
que foi e esta sendo construida pelas suas experiéncias de capacidade e limite, associadas
a sua condigdo.

As experiéncias do cotidiano sdo relatadas pelos portadores de paralisia cerebral,
nos permitindo uma aproximagdo com a realidade que vivenciam: os desafios, os
preconceitos, os direitos, o respeito, os limites, as capacidades, etc. Através desses
relatos é possivel compreender parte do qué ¢ a experiéncia subjétiva de portar paralisia
cerebral, permitindo que se perceba como os significados associados & condigdo sdo
construidos. :

A experiéncia de conviver com a condigdo de portador de paralisia cerebral faz
com que os conceitos de exclusdo / inclusdo social dos portadores de deficiéncia sejam-
elaborados e reelaborados constantemente, numa referéncia a percepgdo subjetiva das

vivéncias sociais cotidianas.



Abstract

In this research, cerebral paralysis is considered as a bio-pisco-socio-cultural
condition and its bearers are understood to have a specific world view,.that has been and
is being constructed by the expeﬁences of their capacities and limitations.

The daily expériences told by the bearers of cerebral paralysis allow us to draw
near the reality that they live: the challenges, the prejudices, the rights, the limits, the
capacities, etc. Through their discourse it is possible to understand some of what is the
subjective experience of the bearer of cerebral paralysis, allowing us to perceive how the
meanings associated with this condition are constructed.

The experience of living with the condition of cerebral paralysis requires that the
concepts of social exclusion / inclusion of its bearers be elaborated and re-elaborated all

the time, in reference of their particular perception about the daily social experiences.



Como cheguei aqui

Neste momento fago as contas e percebo que venho trabalhando com portadores
de deficiéncia ha dez anos. Desde quando era professora de educagdo infantil e aceitei
receber em uma sala comum dois portadores de uma sindrome genética pouco
conhecida. Naquela época, eu ndo tinha nenhuma nogio da dimens3o do universo dos
portadores de deficiéncia, nem das questdes sociais que os envolviam.

Iniciei naquela época, minha busca por informagdes sobre as deficiéncias em
geral, e me vi envolvida numa rede de terminologias confusas que se aproximavam
muito do discurso médico e se afastavam demais do cotidiano. Lembro-me de pensar:
“Sei agora o que eles tem, mas o que é que eu fago com eles?”.

Foi assim que comecei meu andar por esses caminhos, guiando minhas agGes
pelo envolvimento e pelo senso comum; o qué hoje me parece ser um caminho
freqiientemente trilhado inicialmente por todos que se aproximam (ou’ tem suas vidas
aproximadas) do universo das diferengas.

Dirigi entio minha formagio para trabalhar de forma especifica com as
diferengas. Me graduei em terapia ocupacional.

A terapia ocupacional é uma das ciéncias da saiide que entende preliminarmente
que o homem é um ser bio-psico-sécio-cultural. Foi estudando terapia ocupacional que
entendi que ndo se faz habilitagdo ou reabilitagdo, se qualquer um desses aspectos forem
desconsiderados. |

Fazendo terapia ocupacional tive oportunidade de conviver com muitos tipos de
“diferentes™: pessoas com distirbios de aprendizagem, com sindrome de Down, com
paralisia cerebral, com esquizofrenia, com depressdo, com surdez, com cegueira, com
deficiéncias multiplas, com paralisias, com HIV, e outros.

Também tive a oportunidade de visitar, conhecer e trabalhar em muitas
instituigdes onde estdo os “diferentes™: asilos, hospitais, clinicas, escolas, manicémios,
oficinas, creches, etc.

'Foi na minha pratica de terapeuta ocupacional que pude perceber que a
linguagem faz diferenga, e que esta é reflexo direto de préticas e crengas socialmente
aceitas. Também foi na pratica da terapia ocupacional que percebi que apesar ‘da
reébilitagéo e a habilitagdo estarem em intima relagdo com toda a sociedade, seus
usuarios tem uma visdo de mundo muito particular, ¢ que é preciso aproximar-se dela se

hé o desejo de oferecer um trabalho que lhes seja 1til, de alguma formg



_ Procurei a antropologia para essa tarefa, com suas tentadoras promessas de tornar
préximo o que ¢ distante. Considero que o modo de pensar antropolégico tem muito a
contribuir com o universo das deficiéncias, uma vez que a antropologia se mostra como
uma forma de olhar que permite considerar as variaveis envolvidas nas questdes dos
portadores de deficiéncia como interdependentes e relacionadas, possibilitando a
aproximégﬁo com a visfo de mundo dos portadores.

Escolher os sujeitos dessa pesquisa ndo foi uma tarefa facil. Cada tipo de
deficiéncia apresenta suas peculiaridades e todas sdo pouco exploradas do ponto de vista
antropolégico. Escolhi os paralisados cerebrais, ainda que sob um recorte especial,
considerando a riqueza de suas reflexdes ea determinagdo que cada um parece ter,
empenhados em viver melhor.

E por esse caminho que sigo, nas proximas paginas...



Capitulo I
Discursos que se cruzam: da conceituagdo biomédica a vivéncia social

dos portadores de paralisia cerebral

“(...) devido a um acidente de parto em que me faltou oxigénio, fiquei com paralisia
cerebral. Apesar deste problema, minhas fungdes mentais ndo foram prejudicadas e sou
mental e psicologicamente normal. Em geral, as pessoas tém uma imensa dificuldade em
" acreditar que ndo tenho retardo mental, problemas de percep¢do ou pelo menos uma
ingenuidade elefantina. De fato, como ndo posso falar — como também ndo me é possivel
andar, comer e me vestir sem ajuda — a comunicagdo comigo era bastante complicada e,
por isso, era bem problemdtico expressar o que me passava pela cabega. (...) Superar
essa dificuldade de comunicagdo foi um longo processo...O priméiro passo foi a compra
de uma mdquina de escrever elétrica, algo que hoje me parece coisa da Idade da Pedra.
O segundo foi o ingresso na internet, cuja etapa mais importante foi a confecgdo de uma
tdbua com letras e numeros, coisa simples, mas que me permitiu conversar em tempo
real utilizando os pés. Sim, utilizo o computador de uma maneira diferente, com os
dedos dos pés. (...) A internet é o tinico espago em que minha normalidade é evidente. Ld
posso ser eu mesmo e todos respeitam minhas idéias, independente do que meu corpo é
capaz de fazer. Ter acesso ao mundo todo pela tela de um computador melhorou
muitissimo a minha qualidade de vida”'.

Ronaldo Correia Jr.!

Considero que nas questdes pertinentes ao universo das pessoas portadoras de
deficiéncia muitos aspectos podem estar envolvidos: aspecto médico, religioso, social,
etc. Desta forma, embora haja um evento bioldgico de fundo, para os portadores de
deficiéncia, este deixa de ser importante no sentido que a causa fisiologica da deficiéncia

.indica pouco sobre a vivéncias das seqiielas. O -diagnéstico diz pouco sobre a
experiéncia de vivéncia dos portadoreé, ¢ a seqiiela que sera negociada como limite de
capacidade, experimentada nas atividades de vida didria, sendo que o tratamento sera
direcionado para o manejo das limitagGes e n3o para a cura dessas.

A vivéncia de uma mesma condigio patolégica é tinica para cada pessoa e possui
significados particulares (ALVES, 1993). Por isso, seqiielas semelhantes ndo indicam

necessariamente limitagSes ou capacidades semelhantes . Os limites sdo experenciados

! in: Internet.br, 1998.
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na vida diaria e seus significados sdo interpretados com base nas negociagdes entre a
pessoa portadora de defici€éncia e as pessoas com quem estabelece contato social.

O evento causador da seqiiela, no caso dos paralisados cerebrais, ¢ um evento
que modificou a ordem considerada como esperada ou comum; atingindo o individuo em
si, seu grupo familiar e social. Por isso, o evento de doeng¢a ndo pode ser considerado
somente como algo pertencente ao campo biolégico ou individual, justificando a
necessidade de interpretagdo dos fatos e elaboragdo de diferentes discursos, de forma
continua e complexa, por parte de todos os envolvidos (HERZILICH,1991:33).

Todo processo de doenga tem um aspecto que é individual, no sentido que se
refere a uma experiéncia subjetiva de percepgdo da condigio. A nomenclatura adotada
atualmente, na abordagem de questdes relativas a deficiéncia orienta essa percepgio,
pois uma pessoa pode ser muitas coisas e também ser portador de uma condigdo de
limite fisico?, tomando possivel separar a pessoa em sf da deficiéncia, pois a limitagiio
néo envolve o todo de seu ser (MARDIROS,1992:65). Sendo que 0 mesmo tipo de limite
fisico tem significados diferentes, enquanto experiéncia, para as diferentes pessoas.

Os portadores de deficiéncia vivenciam um processo continuo de decisGes e
negociagdes no decorrer da vida, a respeito de suas condigdes de limite. Esse processo
também estd pautado na interpretagdo pela 16gica cultural, seﬁdo que cada situagdo de
diagnostico esta referendada na interpretagdo de eventos passados, indicando novas
acOes para o futuro (JANZEN,1987:71).

Para essa pesquisa, muitas seriam as possibilidades de escolha do tipo de
condi¢do de limite a ser considerada, uma vez que muitos sdo os tipos e graus de
deficiéncia, que por sua vez podem afetar as pessoas de difcrentes formas no seu
cotidiano.

A condigdo de portador de seqiiela de paralisia cerebral foi escolhida por ser
uma condi¢do que se instala muito precocemente (geralmente no periodo pré, peri, ou
pos-natal, podendo ocorrer até os trés anos de vida), fazendo com que a identidade
dessas pessoas seja construida numa referéncia de portador. Portar paralisia cerebral ndo
¢ uma. condigdo transitéria ( BORGES, 1995:368), por isso, 0s proprios portadores
dizem que s3o P.Cs.? e nio que tem ou tiveram paralisia cerebral. A paralisia cerebral faz
parte da identidade dessas pessoas, as limitagdes que portam fazem parte do

entendimento que fazem de si mesmos (DINIZ, 1996:348), uma vez que o corpo

2. “(..) A ONU passou a adotar a expressdo “pessoas portadoras de deficiéncia” ~ que é a mais

frequentemente usada hoje em dia, por aqueles que estdo mais ligados ao tema — no lugar de “pessoas
deficientes”. O termo “portador” trouxe, novamente, um novo significado para a identidade dagueles que
um dia ja foram chamados de “excepcionais”.” (RIBAS, 1997:75)

3 . Abreviatura utilizada de forma cotidiana pelos portadores de paralisia cerebral e pessoas com quem
convivem.
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limitado passa a ser o agente principal de suas experi€ncias de vida (GQOD, 1990:116).
Tal fato, segundo ESTROFF (1993:251), sd0 tipicos das condigdes cronicas, onde ocorre
a fusdo da identidade com o diagndstico. - _

A paralisia cerebral pode ser considerada uma condigfo cronica, uma vez que as
seqiielas geradas impde limites enfrentados cotidianamente pelas pessoas que a portam.
Muito embora, na grande maioria dos casos, nio cause um sentimento de dépéndéncia
total ou falta de controle sobre a prépria vida, como MILLER (1983:179) considera que
ocorre nos casos de doenga cronica. ' |

Outros eventos de doenga que podem deixar seqiielas, que freqiientemente
ocorrem em idades mais avaxfgadas, como o acidente vascular cerebral (AVC, mais
conhecido como “derrame”), por exemplo; apresentam porém pouco impacto na
identidade do portador.- Os portadores de seqiielas de AVC ,tein como pardmetro a
identidade anterior ao event;, mantendo-a como paréirhetro de normalidade
(KAUFMAN,1988), utilizando-a como meta no processo de reabilitagdo. Nesses casos,
os portadores ndo referem a si proprios como “eu sou AVC” e sim como “eu tive AVC”,
“me aconteceu um derrame” ou frases semelhantes.

As pessoas portadoras de paralisia cerebral vivenciam uma condi¢do que pode
ser entendida sobre diferentes perspectivas. A classificagiio biomédica® oferece um ponto

"de partida para a reflex3o, uma vez que é através dela que os portadores de paralisia
cerebral se constituiram historicamente como grupo diferenciado, no universo das
deficiéncias. Assim, a biomedicina conceitua paralisia cerebral como sendo “uma lesdo
ndo progressiva, mas freqiientemente mutavel, de disturbio motor (ténus e postura),
secundario a lesdo no cérebro em desenvolvimento. Sendo que o evento lesivo pode
ocorrer no periodo pré, peri ou pés-natal’”,

A incidéncia geral da paralisia cerebral esta estimada em 7:1000, considerando
todos os niveis de comprometimento. Sendo que a incidéncia para casos semelhantes aos
que serdo considerados nesse trabalho, é 1,5 4 2,5:1000 (ABPC, 1998:8).

E freqiiente que as pessoas portadoras de paralisia cerebral utilizem termos
biomédicos para classificarem a condigdo que portam, bem como seus familiares. Porém,
as experiéncias vivenciadas por eles, bem como a problemética geral associada a
paralisia_ cerebral, sdo descritas segundo a percep¢do de limitagdo (MARDIROS,
1992:57). A paralisia cereb;al ¢ uma condigdo que acompanhara o portador por toda a

vida, sendo que nfo ha cura para essa condigdo. O tratamento est4 orientado na busca de

* - Aqui o termo biomedicina se refere a tradigio de estudos médicos orientadas na biologia cientifica. O
termo se coloca em contraposi¢#o a outras formas de saberes médicos.

% - Nelson et al. (1994) ; Kuban & Leviton, (1994) Apud Associagio Brasileira de Paralisia Cerebral.
Paralisia cerebral: aspectos praticos, p.8.
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.melhores padrdes de movimento € na busca de independéncia_nos diferentes setores da B
vida. A duragdo e a curabilidade de cada doenga sdo fatores que, segundo HERZLICH
(1973:67) ddo forma a compreensdo social da condigdo, afetando também a percepgio
subjetiva da mesma. 7

Todos os portadores de paralisia cerebral que foram informantes nessa pesquisa,
tém a biomedicina como referéncia, utilizando-a como base na explicagio de suas
dificuldades, adotando o seu vocabulario e considerando os métodos indicados para
recuperagdo. Muito embora, a biomedicina ndo seja para eles uma referéncia ﬁnica,‘ pois
os conceitos biomédicos sdo relativizades—considerando suas outras concepgdes e
também suas vivéncias delimite.

Na paralisia cerebral, dependendo da area cerebral afetada, bem como da
extensdo da lesdo, as seqiielas se diferenciam em tipos e graus. Assim h4 portadores com
seqiielas consideradas leves, como por exemplo uma lentiddo de movimentos em um dos
lados do corpo (hemiparesia leve). H4 também seqiielas consideradas graves, como
incoordenagio de movimentos, presenga de reflexos primitivos, problemas de visio, fala
e déficit cognitivo. No decorrer do trabalho sera possivel que o leitor perceba que cada
portador tem um .nivel e grau de seqiielas e que essas afetam as pessoas de diferentes
formas. _

Escolhi individuos adultos como informantes, por entender que esses ja tiveram a
oportunidade de vivenciar um maior numero e tipo de relagGes sociais, tornando mais
ricos os discursos e narrativas sobre suas experiéncias, bem como a comparagdes entre
eles.

Uma vez que se faz necessario um recorte na escolha dos sujeitos, de forma que
seja possivel a compéragﬁo entre 0s caéos;f¢§ggmi os portadores de seqiielas que afetam
membros superiores e inferiores, . que sejam mentalmente preservados, Nesse sentido, a
escolha de portadores desse tipo de seqiiela foi feita por considerar que esse fato
possibilita o distanciamento nas -‘relag:ﬁes sociais do tipo “esse cara tem algo de
diferente”, sem contudo ser facil ou simples para as pessoas classificarem de que ordem
é essa diferenca. Nas entrevistas, os portadores de paralisia cerebral afirmam ser comum
que pessoas leigas perguntem sobre sua condig¢do, partindo de hipéteses como “Vocé que
¢ epilético?” “Vocé é paraplégico?”, ou mesmo perguntando aos familiares sobre eles:
“Seu filho é retardado?” “Seu irmio & louco?”  Ele é autista?””. E temos que convir que
o nome da condigio ndo contribui muito para o entendimento.

Na verdade, o termo “paralisia cerebral” ¢ consagrado pelo uso, mas é, como
tantos outros termos, fonte de muitas confusdes. O termo induz rapidaniente a uma

imagem de paralisia total das atividades cerebrais, logo, a nogdo de déficit intelectual.
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Esse déficit intelectual pode ocorrer ou ndo, dependendo do local e da extensio da lesdo.-

O termo ultimamente tido como politicamente correto para esse tipo de condigdo €

incapacidade motora cerebral” ; que pretende enaltecer o cariter motor da problematica_
(SATOW, 1995:24). Visando manter as condigdes de contradigdes trazidas pelo tema
" (que serfio objeto da analise), manterei nesse estudo o termo “paralisia cerebral”.
Embora durante toda a histéria da humanidade tenham existido casos de pessoas
portadoras de deficiéncia, o nimero de portadores era pequeno ¢ a expectativa de vida
desses era considerada baixa. Com os avangos tecnologicos da medicina, uma série d\e '
intercorréncias que anteriormente seriam causa de Obito, passaram a ser contornadas,
algumas delas resultando em seqiielas de variados tipos. No caso dos portadores de
paralisia cerebral, um grande nimero deles ndo teria sobrevivido ao evento que causou a
lesdo cerebral, até alguns anos atras. Por isso, a existéncia de um grande nimero de
portadores de paralisia cerebral é considerado como sendo um fenémeno relativamente
novo, que esta trazendo consigo a necessidade de adaptagles culturais e sociais
(MARDIROS, 1992:67), dentre elas, as discussdes sobre a inclusdo social de portadores
de deficiéncia. i

_A condigdo dos portadores de paralisia cerebral abrange outros.aspectos além dos

tratados pela biomedicina, que se tornam mais evidentes pelos limites que representam.
O aspecto social torna-se.central, uma vez qué ¢ na interagdo social que os portadores
negociam a extensdo de seus limites e capacidades; o aspecto individual também é
relevante uma vez que as diferentes pessoas podem vivenciar de forma diversa o fato de
serem portadoras de paralisia cerebral.

As condi¢des especificas vivenciadas pelos portadores de paralisia cerebral tém
como pano de fundo as limitagdes colocadas pelas seqiielas de uma condigdo patolégica;
porém, essas condigdes de limite sdo vivenciadas muitas vezes de modos diferentes; de
acordo com o nivel de inser¢do social de cada portador, além de, conforme dito
anteriormente, também serem experimentadas subjetivamente de forma diferente.

Existem diferentes niveis de insergdo social possiveis de serem alcangados pelos
portadores de paralisia cerebral, em diferentes situag8es e espagos sociais ndo vinculados
somente ao grau de incapacidade determinadb pela seqiiela. Assim, os paralisados
cerebrais experimentam em seu cotidiano situagdes de exclusdo social, referendadas no .

- estigma de uma condig¢do de diferenciagfio fisica que gera atitudes de preconceito; bem
como experimentam também situagdes de inclusdo social, onde a nogdo de direito

prevalece. Desta forma, vemos que o processo de exclusdo / inclusdo social de

portadores de deficiéncia em geral é um processo social dindmico, presente nas vivéncias
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sociais do cotidiano; que reflete os significados associados a condigdo de diferenga com
todas as suas incoeréncias. '

A exclusfo social dos portadores de deficiéncia esta referendada no conceito de
estigma de GOFFMAN (1982), vinculada a nogdo de preconceito e segregagdo das
pessoas portadoras de deficiéncia. Assim sendo, considero neste trabalho a exclusédo
social como p6lo oposto da inclusdo social, que estd associada a nogdo de diferenga e
direito dessas mesmas pessoas. Partes de um mesmo processo social dindmico, exclusdo
e inclusdo sdo idéias que coexistem e se constituem de pélos extremos e opostos,. em
meio aos quais uma série de outros modos de considerar as diferengas humanas sio
dinémica e socialmente construidos. -

Os discursos sobre as experiéncias sociais cotidianas dos portadores e pessoas
com quem convivem, mostram que o processo de exclusdo / inclusdo social dos
portadores de deficiéncia estd sendo continuamente experimentado e elaborado, ainda
que na linguagem do dia-a-dia, esse processo seja nomeado por outros termos, que
passam por nogdes como 0O preconceito € a aceitagio®. Ao mesmo tempo, profissionais
de saude e educagdo, bem como portadores de deficiéncia e familiares vinculados a
associagdes, experimentam e elaboram as mesmas vivéncias, baseando nelas a
elaboragdo de teorias e leis que buscam uma melhor compreensdo da condi¢do que
vivem os portadores de deficiéncia. Sendo gssim, o processo de exclusdo / inclusdo de
portadores de deficiéncia se constitui de um processo social dindmico, que envolve
portadores e ndo portadores de deficiéncia, na elaboragio e reelaboragdo de significados -~
associados a condi¢do de diferenga.

‘ A vivéncia cotidiana do processo de exclusdo / inclusdo social pelos portadores
de paralisia cerebral, fomenta discussdes e agdes acerca do entendimento de suas
identidades, papéis e direitos sociais. Essa vivéncia sugere que hd uma visdo particular
dos portadores sobre o processo de exclusdo / inclusdo social, uma visdo subjetiva e
constituida pela experiéncia; que por vezes pafece Se aproximar € as vezes se distancia
dos conceitos elaborados das diretrizes politicas e dos conceitos teéricos. A
desconsideragio da visdo particular dos portadores de paralisia cerebral sobre o processo
de exclusdo / inclusdo representa assim uma lacuna, um dado sem o qual ¢é falho falar de
diretrizes de ag¢do social inclusiva ou melhoria na rede de assisténcia prestada a essas

pessoas. -

¢ _ O entendimento do termo aceitagdo, orientado pelos portadores de paralisia cerebral considerados
nessa pesquisa, nio est relacionado 2 atitudes conformistas ou resignadas e sim a postura de
considerar suas possibilidades de forma contextualizada. A continua consideragio de possibilidades
pessoais, nas diferentes situagGes, parece indicar o desejo constante de crescimento pessoal e
alargamento das possibilidades sociais.
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Essa pesquisa busca conhecer através da narrativa dos paralisadqs' cerebrais |
~ como eles elaboram suas vivéncias sociais enquanto experiéncias subjetivas, percebendo

0 proc'essov de exclusdo / inclusdo social pela 6tica dos portadores. Desta forma, o

objetivo geral desta pesquisa é a aproximagdo com a visdo de mundo das pessoas
portadoras de paralisia cefe_bral, buscando compreender como essas experimentam os

processos dé exclusdo / inclusdo social, enqﬁanto vivéncia subjetiva.

De forma especifica, essa pesqfn'sa pretende permitir uma aproximagdo com a
realidade cotidiana dos portadores de paralisia cerebral, possibilitando a compreensio
dos significados que estes conferem as suas vivéncias sociais.

Neste trabalho também tive como objetivo especifico a pesquisa dos elementos
que estdo relacionados com o processo de exclusdo / inclusdo social, que podem ser
percebidos nas narrativas sobre as experiéncias de convivio social dos portadores de -
paralisia cerebral. Do mesmo modo pretendi pesquisar como os portadores consideram
0s conceitos tedricos relativos ao processo de excluséo / inclusdo social, muito usados
nas politicas de reivindicagGes de direitos; e em que medida esses conceitos tedricos e

elaborados sdo percebidos enquanto parte de suas realidades de convivéncia social.

O trabalho de campo foi iniciado pela procura por informantes, partindo de duas
- associagdes de deficientes existentes em Floriandpolis.

0 papel das associagdes de deficientes de Floriandpolis é de trazer visibilidade
social para a problematica de vida dos associados, reunindo e mobilizando pessoas com
determinadas caracteristicas. Em geral, essas associagdes trabalham concenﬁando suas
agOes no aspecto que consideram mais problematico, sem contudo desconsiderar as
discussdes mais gerais sobre deficiéncia em si. Considerando outras associagdes de
portadores de deficiéncia existentes na cidade, que sdo de meu conhecimento, cujos
sdcios sdo os envolvidos em outras deficiéncias que nfo a paralisia cerebral, posso dizer
que ha algumas associagBes cujo objetivo principal é a troca de experiéncias pessoais,
outra associagdo tem como objetivo principal o auxilio financeiro de sécios com baixo
poder aquisitivo, outra ainda se preocupa principalmente em dar suporte a programas de
reabilitagfio. E possivel notar que, considerando todas as associagdes que conhego na
cidzide, seja qual for o objetivo mais evidente das agSes das associagdes, as discussdes
sobre o processo de exclusdo / inclusdo estdo sempre presentes. Em algumas associagfes
o tema ¢ tratado de forma mais tedrica e rebuscada, em outras o tom emocionado toma
conta das narrativas sobre experiéncias de situagdes de preconceito, discriminagfo,

aceitagdo, piedade, etc.
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E importante dizer que seja qual for o enfoque das agdes de cada associagdo, bem
como suas diretrizes, n3o cabe neste trabalho discuti-las. As associagdes, neste trabalho,
se mostraram importantes enquanto meio de contato com as pessoas portadoras de
paralisia cerebral e enquanto propiciadoras de ampliagdo nas vivéncias sociais destes.
Cabe destacar somente que muitos dos portadores de paralisia cerebral considerados
nessa pesquisa, possuem uma postura critica quanto as agdes das associagdes, bem como
quanto ao papel das associagdes em suas vidas, porém esses relatos deixam de aparecer
neste trabalho, segundo pedido dos préprios portadores. Enquanto pesquisadora, me
parece que as associagdes despertam sentimentos de ambigiiidade nos portadores de
paralisia cerebral. As conquistas possibilitadas por estas, bem como o sentimento de
pertencimento, ndo permitem que se fagam criticas formais a estrutura, ainda que essas
criticas pudessem ser entendidas enquanto busca de crescimento na organizagio.

O contato com a primeira associagdo foi marcado com a assistente social da
entidade. Essa associagdo esta estruturada em todo o Brasil, com sede em Sdo Paulo,
possuindo filiais em vérias cidades. Foi fundada pela associagdo de funcionarios de uma
empresa publica, por pais de pessoas portadoras de deficiéncia, mas esta aberta também

" a n3o funciondrios desta empresa. Essa associagdo mostrou-se interessada em auxiliar na
pesquisa, demonstrando preocupagdes éticas com o fato de permitir acesso aos
associados. Fizeram muitas perguntas sobre de que forma seriam feitas as abordagens
iniciais, bem como sobre os objetivos da pesquisa.

O contato com a segunda associagdo foi bastante diferenciado. Essa é uma
associagdo cuja diretoria ¢ formada quase que exclusivamente por portadores de
deficiéncia, ndo havendo em seus quadros profissionais como psic6logos ou assistentes
sociais. Na inten¢do de marcar um encontro com o presidente da associagdo, expus meus
objetivos a secretaria, que me relatou nio haverem associados portadores de paralisia
cerebral. Ela me justificou que nesta associagdo haviam como associados apenas
deficientes fisicos, ndo englobando os casos neuroldgicos. Achando estranha a
informagdo, frente & minhas informagdes anteriores sobre esta associagdo, iniciei as
entrevistas com os informantes selecionados através da primeira associagdo, ¢ um deles,
por ser também associado da segunda, me abriu acesso a informagdes mais corretas, me
apresentando e indicando outros possiveis informantes.

A partir dos primeiros informantes, varios deles me indicaram outras pessoas que
julgavam preencher os critérios da pesquisa. Estabelecendo-se assim, uma rede de
informantes.

Fiz contato com vinte e um informantes, e realizei quinze entrevistas. Dessas seis

pessoas que contatei € ndo realizei entrevistas, duas delas manifestaram o desejo de ndo
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participar, uma delas é minha cliente em terapia ocupacional e trés outros eram
portadores de deficiéncia mental associada. Das quinze entrevistas que realizei,
. selecionei cinco informantes para serem excluidos, por se tratarem de casos leves, (que
poderiam passar despercebidos por um leigo) e/ou porque eram portadores de deficiéncia
mental associada. Restaram desta forma dez informantes que se mostraram adequados
aos objetivos da pesquisa. |

No projeto de pesquisa, previ que seriain escolhidos oito sujeitos para a analise,
sendo que desses oito, quatro deveriam estar na condigdo de “incluidos™ socialmente, e
quatro na condigdo de “excluidos”. Com o andamento dos trabalhos, dez foram os
sujeitos que se adequaram 2 proposta de andlise, sendo esses, sete na condigdo de
“incluidos” e .trés na condigdo de “excluidos””. Considerando a quantidade e qualidade
do material coletado e a possibilidade de comparagdo entre os dados fornecidos pelos
informantes, ndo considerei como problematico continuar trabalhando com os dez
informantes.

)Com o andamento da pesquisa pude reforgar meu entendimento preliminar
quanto a fragilidade dos conceitos de inclusdo e exclusdo social, uma vez que no
cotidiano dos portadores esses conceitos se mostram muito relativos. Por isso, considerei
nfo ser de grande importncia a manutengdo do critério exposto no projeto, de ter
metade dos informantes na categoria dg “incluidos” e metade na categoria de
“excluidos” socialmente. Ao invés desse fragil critério, considerei que seria de maior
validade analisar o significado das vivéncias sociais, quer apontem ou ndo numa dire¢fo
de inclusdo ou exclusdo social, muitas vezesvno discurso de um mesmo informante.

As entrevistas_dos.dez informantes foram transcritas e resumidas, seu conteido
foi analisado, possibilitando o cruzamento. de informagdes entre elas.

" Por questdes éticas, a identidade dos informantes serd mantida em sigilo. Sendo
que apenas uma das informantes manifestou o desejo de que seu nome ndo fosse -

substituido por pseuddnimo.
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Capitulo II
O que ¢ o normal?

- As diferencgas vivenciadas em sociedade -

“(...) Quero lembrar que os p.cs. s@o pessoas com necessidades diferenciadas,

' porque apresentam diferengas fisicas. Se estas necessidades forem atendidas, ndo nos
colocando na situagdo de sub ou super, mas de todos os humanos, que nés somos, ndo
haverd mais o desperdicio de potencialidades como vem ocorrendo atualmente.”

Suely Harumi Satow’

Atualmente, na nossa sociedade, as queStﬁes relativas- aos portadores de
deficiéncia, sdo entendidas preliminarmente enquanto questdes ..que envolvem saude e
doenga. Ndo é pouco comum que leigos fagam referéncia aos portadores de deficiéncia
considerando-os como “doentes”.

As mesmas pessoas que consideram os portadores de deficiéncia como doentes,
consideram que socialmente esses vivenciam o papel de doentes® e por isso, devem ser
mantidos em casa ou em instituigdes apropriadas, ndo devem exercer atividades de
trabalho e ficam desobrigados de outras tarefas sociais consideradas como tipicas de
cada faixa etéria’.

A condigdo especifica dos portaderes-de paralisia—cerebral;-nde-é-uma.condi¢do
de doenga e sim uma condigdo de seqiiela. Assim, os portadores portam uma
conseqiiéncia neuroldgica de um evento de doenga que aconteceu no passado..O termo
paralisia cerebral se refere desta forma ao processo, que se iniciou com um evento de
doenga que causou a instalagdo de um conjunto de seqiielas que sdo negociadas e
interpretadas socialmente durante toda a vida do portador como capacidade e/ou limite.

A propria Organizagio Mundial da Saide (OMS) aprovou somente em 1976,
através da resolugio WHA 29.35, que as deficiéncias fossem classificadas como

suplemento do c6digo internacional de doengas (CID) e ndo como parte integrante deste
(AMARAL, 1998:53) .

7 Suely Harumi Satow, Construgdo da identidade na exclusdo, p.4.
® O papel de doente faz parte da consideragéio de doenga como desvio, formulada por Talcott Parsons em

" 1951, na 4rea da sociologia médica. O papel de doente permite afastamento de certas responsabilidades
sociais, podendo também trazer ganhos secundérios 4 condigdio (COCKERHAM, 1978). Veja discussGes
sobre esse modelo em LANDY (1997:385), CONRAD & KERN (1981:123) e BERLINGER (1988:90).
® BERLINGER (1988) e WERNECK (1997) colocam que a consideragio de pessoas portadoras de
deficiéncia como doentes envolve uma série de implicagbes, vinculadas ao imaginario que as pessoas tem
sobre doengas. Entre as idéias que estfio proximas 4 idéia de doenga esti a idéia de contagio, de sofrimento
e de possivel cura.
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Como referencial antropolégico, considero nesse trabalho, para a formagdo do
quadro teodrico antropologico, as proposigdes da antropologia da saide'®, que considera
os processos de saude e doenga como experiéncias subjetivas de sofrimento, onde a
légica da interpretagdo dos eventos esté,fortemente vinculada a cultura. Desta forma, o.
sistema médico ndo ¢é considerado como auténomo ¢ independente da cultura; e sim- .
interligado a aspectos desta. Na questdo cias pessoas portadoras de deficiéncia muitos
aspectos podem estar envolvidos: aspecto médico, religioso, social, etc. Esses aspectos
se relacionam principalmente no manejo das condigdes presentes, da busca pelas causas
e pela proje¢do de agdes para o futuro.

Embora haja um evento biologico de fundo, para os portadores de paralisia
cerebral esse deixa de ser importante uma vez que a causa fisiolégica indica nada ou
pouco sobre as seqiielas. O diagnéstico, ou a nomenclatura adotada para determinada
problematica, diz pouco sobre a vivéncia cotidiana dos portadores, uma vez que ¢ a
seqiiela que sera negociada como limite, de acordo com a incapacidade gerada pelas
atividades de vida diaria, orientando o tratamento, que serd direcionado para o manejo
das incapacidades cotidianas. '

Ségundo Rivers o tratamento segue a logica das crengas, assim é o entendimento
das causas da deficiéncia que servirdo de referéncia para a busca de cura ou para o
manejo das incapacidades. E interessante notar que a causa da deficiéncia pode ser
compreendida como diferente da razfo de detérminada pessoa ser deficiente. A causa é
compreendida como sendo decorréncia de um evento fisiopatoldgico, orientado na nossa
sociedade pela biomedicina. A razdo ¢ determinada por outros fatores, envolvendo
fatores socio-culturais, buscando responder a indagagdes sobre porque determinada
doenga atingiu determinada pessoa, em certo contexto, em determinado momento
(MARDIROS,1992) (AUGE & HERZLICH,1995). .

Seja buscando razdes para as deficiéncias ou mesmo tentando compreender suas ‘
vivéncias, é possivel notar que a associagdo entre deficiéncias fisicas e questdes
espirituais é freqiiente. Desta forma, as deficiéncias fisicas podein ser entendidas como
manifestagio da intervengfio de maus espiritos, resultado de feitigos, meio de resgate de
- dividas em vidas anteriores; e outros entendimentos que por associar deficiéncia ao mal,

. acabam por contribuir para a legitimidade da estigmatizagdo. Ao mesmo tempo, os

' O termo est4 orientado na consideragdo que satide e doen¢a sdo partes de um mesmo processo,
considerados de forma mais ampla pela consideragio de que sfio também uma questfio experencial..O termo
se diferencia da 6tica proposta pela antropologia médica, muito associada a biomedicina; e também i Gtica
proposta pela antropologia da doenga, que considerara, a meu ver, a doenga algo dissociado da condigiio de
saide.
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-mesmos eventos sdo também considerados como uma bengfo, uma forma de expiar 0s>
erros e de crescer espiritualmente ; evidenciando a dicotomia entre o bem e omal'’. . °
i A piedade e a caridade dirigida aos portadores de deficiéncia ou outras condigdes
estigmatizantes em nossa sociedade sdo reforgadas por essa visdo de doenga como meio
de purificagdo e crescimento espiritual. Inclusive, as primeiras iniciativas de cuidado ou
reabilitagdo de portadores de deficiéncia no Brasil (SILVA:1987), foram orientadas
segundo esta perspectiva. Nos dias atuais é possivel encontrar inimeras instituigdes que
trabalham sob uma perspectiva assistencialista, caridosa e/ou religiosa; contando com
grande equipe de voluntariado. ' B
Essa mesma consideragdo que os portadores de uma deficiéncia estio em
processo de purificagdo espiritual, bem como a associagdo da deficiéncia aos conceitos
de feio, disforme e nfo-desejavel; contribui a negagdo da sexualidade dessas pessoas. A
biomedicina também teve sua parcela de contribui¢do para essa consideragdo, por tratar
os portadores de deficiéncia como doentes, logo pacientes, passivos, pessoas que ndo
tem possibilidade de questionamento, a¢do ou troca.
“(...) Pensar em portadores de deficiéncia como pessoas sexuadas é também reavaliar a
imagem grupal e identidade sécio cultural daqueles que, até ndo muito tempo, eram
con;preendidos — por médicos e especialistas em reabilitacdo — como pacientes, cujas
pdssibilidades [de expressdo da sexualidade do corpo eles praticamente nunca tinham
estudado e portanto desconheciam.” (RIBAS, 1997:82) .

E preciéo ndo esquecer também que, por outro lado, muitas vezes o fato dos
préprios portadores de deficiéncia e as pessoas com quem convivem considérarem o fato
de portar uma deficiéncia como uma “li¢do de vida” (BORGES, 1995:369) ou como uma
.missdo espirittial, contribui para a dignizagdo da” condigdo dessas pessoas e seus
farililiares, no meio social. '

- A vivéncia de uma mesma condigdo patolégica ¢ unica para cada pessoa e possui
significados  particulares (ALVES,1993). Seqiiclas semelhantes nZo indicam
necessariamente limitagSes ou capacidades semelhantes . A condigio de limite ¢
vivenciada de forma diferente adquirindo significados peculiares a cada caso.

. Os significados ndo sdo inerentes 2 condigdo de experiéncia de doenga ou

incapacidade, sdo fruto da interpretagdo desses processos vivenciados. A vivéncia é

1. Clatidia WERNECK (1997:241) cita a questfio da divinizagiio da deficiéncia, segundo ela, muitos pais \

. . . . . . > . . !
consideram seus filhos deficientes mentais como anjos, dada a sua “ingenuidade”, e por isso, consideram-se
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interpretada e negociada de forma dinimica nos préprios processos sociais (GOOD,

1977). Os limites sdo experenciados na vida diaria e seus significados sdo interpretados

com base nas negociagdes entre a pessoa portadora de deficiéncia e as pessoas com
_ quem estabelece contato social. ’

KLEINMAN (1980) propde os conceitos illness, disease e sickness para a
discussdo de processos de saide e doenga, buscando considerar os diferentes
signiﬁcados que podem coexistir em um épisédio de doenga; uma vez que a doenga é
considerada por esse autor como sendo sécio-culturalmente construida.

O termo disease se refere & anormalidade na estrutura ou funcionamento dos
orgdos € seus sistemas. No caso da paralisia cerebral, pode-se considerar como o
processo patologico desencadeando a seqiiela, enquanto categorias orientadas pela
biomedicina. |

O termo illness refere-se as percepgdes e experiéncias do individuo sobre sua
condigio patologica. E a experiéncia do limite enquanto incapacidade, limitando a
atividade social; sendo que a interpretagdo desse processo é orientada culturalmente.

O termo sickness abrange as duas condi¢Ges acima e é central para a orientagdo
desta pesquisa. Sickness é considerado por YOUNG (1982) como sendo o processo
social total, envolvendo os fendmenos de satide e doenga. Desta forma, o termo sickness
se refere ao sistema social funcionando como um mediador cultural dinimico que,
envolvendo os processos biologicos e experenciais, permite um entendimento dos
significados profundos associados aos processos de doenga.

Todo pr_bcesso de doenga tem um aspecto que ¢ individual, no sentido que se

, ref_erg? a uma experi€ncia subjetiva de percepg¢do da condi¢do. A nomenclatura adotada
atualmente orienta essa percepgdo, pois uma pessoa pode ser muitas coisas e também ser
portador de uma condigdo de limite fisico. Sendo que o mesmo tipo de limite fisico tem
significados diferentes enquanto experiéncia, para diferentes pessoas.

Os portadores de deficiéncia vivenciam um processo continuo de decisdes e
negociagdes no decorrer da vida, a respeito de suas condigSes de limite. Esse processo
também esta pautado na interpretagdo dos eventos pela légica cultural, sendo que cada
situagdo de diagnostico terad sua interpretagdo orientada segundo os eventos passados,
que indicardo as novas possibilidades de agéo consideradas adequadas a situgcﬁo.

As condigdes de limite que sdo continuamente testadas no dia-a-dia, sdo também-
avaliadas no processo de reabilitagdo, tanto pelos profissionais de reabilitagdo quanto

pelos proprios portadores. Essa avaliagdo constante faz parte da negociagio de

como pessoas especiais, escolhidos por Deus para recebé-los.
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significados e sdo também parte das questdes consideradas no direcionamento das agdes
de reabilitagdo.

Assim, a condigdo de portador de paralisia cerebral pode ser interpretada de
diferentes modos, segundo os papéis sociais desempenhados pelas pessoas envolvidas e
suas crengas particulares e/ou institucionais (médicos, terapeutas oriéntados na
biomedicina, terapeutas energéticos, médiuns, pais, avos, professores, etc.) Todos os
envolvidos s3o representantes de saberes ¢ interesses diferentes, que coexistem dentro de
um mesmo sistema sécio-cultural (HELMAN, 1994:71).

b

As diferentes interpretagdes s3o negociadas continuamente em busca da
interpretagdo mais adequada dentro de um contexto, indicando as agdes adequadas para
determmada pessoa em determinado evento; ndo resultando porem em consenso.

Os significados envolvidos na vivéncia dos portadores de paralisia cerebral ndo
sdo inerentes a condigdo, sio frutos da interpretagio de processos. vivenciados. -A
vivéncia ¢ interpretada e negociada de forma dinfmica nos proprios processos sociais
(GOOD, 1977). A negociagdo de significados nfo estd baseada em consenso e sim numa
seqiiéncia de decisﬁés entre os envolvidos, com suas interpretagbes diferentes. Esse
processo resulta na coexisténcia de uma pluralidade de interpretagdes sobre o méSmo
processo'2. .

Essas diferentes interpretagdes apresentam sutis diferengas entre si, sendo que
cada uma delas orienta uma 6tica possivel de ser privilegiada na busca do entendimento
dos signiﬁcados presentes em um evento de doenga.

O portador de paralisia cerebral é entendido como ator, de acordo com a logica
sugerida por GOOD (1977), uma vez que o processo-de saide € doenga é entendido _
como processo subjetivo, a0 mesmo tempo que € construido através de contextos sécio-
culturais. Segundo esse entendimento, a pessoa portadora de paralisia cerebral busca a
causa ou a cura na interpretagdio dos eventos passados e dos limites vivenciados, baseado .

na visdo de mundo proposta pela cultura em que vive.

'Dentro da vasta gama de variedades que o ser humano pode apresentar, portar

N

paralisia cerebral é portar uma diferenga que traz implicagSes em varios aspectos da
v1da ainda que em diferentes niveis para diferentes portadores , S
Conviver com as diferengas humanas sempre foi algo complexo para as

diferentes sociedades e seus diferentes segmentos sociais, em diferentes épocas. O

12 Alguns exemplos: Rubel et al. “la enfermidad popular de susto” e Tumner “Un doctor Ndembu en
accion”
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convivio social entre portadores e ndo portadores de deficiéncia tem como ponto
principal a questdio do convivio com as diferengas individuais.

Quanto mais estudamos as diferengas e criamos novas formas de categorizagdo,
menos conseguimos formas uteis de classificar os individuos diferentes, pois existe cada
vez mais presente a dificuldade de estabelecimento do status social e funcional destes,
principalmente no caso das pessoas portadoras de deﬁciéncié, pois a andlise de suas
diferentes fungSes apresenta resultados considerados contraditorios,. uma vez que a
funqéo mental nem sempre se relaciona com as funges fisicas ou sociais. A utilidade
social ou capacidade do individuo em agir independentemente no mundo social, tem se
mostrado a melhor forma de estabelecimento do status social do individuo, embora isso
possa ser muito questiondvel em alguns casos. »

Tomou-se classico dizer que primeiramente os portadores de deficiéncia eram
totalmente excluidos, € que depois estes passaram a ser atendidos em instituigSes
segregativas, posteriormente passaram a ser integrados nos sistemas sociais gerais para
s entdo serem incluidos nesses.

O esquema “exclusdo social — atendimento segregado — integragdo social —
inclusdo social” ndo pode ser entendido como uma escala de comportamentos cada vez
mais evoluidos, ou mesmo como uma sucessdo historica, embora parega ser essa uma
escala de comportamentos cada vez mais desejaveis socialmente, principalmente do
ponto de vista dos proprios portadores de deficiéncia.

Pode-se perceber que todas essas modalidades de convivio com o diferente ndo
sO coexistem, como também s3o atuantes em nossa sociedade nos dias de hoje. Percebo a
importincia de considerar o entendimento dos conceitos vinculados aos processos de
exclusdo / inclusdo social dos pértédore_s de deficiéncia na medida em que oferecem uma
visdo sobre as vivéncias sociais destes, contribuindo assim para o entendimento tedrico
da questdo.

O processo de exclusdo social dos portadores de deficiéncia fisica esta
referendado nos conceitos sobre estigma de Erving Goffman (1982), uma vez que as
caracteristicas atipicas s3o centradas nos portadores, sendo considerados como
causadores de segregagdo social.

O termo (’ estigma foi criado pelos gregos para designar sinais corporais que
evidenciavam aigo de ‘extraordinério ou mau sobre o status moral de quem o
apresentava. Os sinais eram feitos com fogo ou cortes e mostravam que o portador era
escravo, criminoso ou traidor, e que essa pessoa era considerada poluida e deveria ser
evitada, principalmente em locais publicos (GOFFMAN, 1982:11).
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GOFFMAN (1982) introduz as caracteristicas sociolégicas do estigma, pois o
individuo é parte das relagdes sociais de seu grupo, porém, por possuir um trago
considerado depreciativo este se coloca como foco de atengdo primaria das pessoas sobre
ele, destruindo a atengido para suas outras caracteristicas. Portanto, o normal e o
estigmatizado s3o parte um do outro, uma vez que participam das mesmas relagbes
sociais, com diferentes status ¢ papéis, que se legitimam na dindmica social. Quando
uma caracteristica menos desejada ¢ percebida, o individuo passa a ndo ser considerado
comum, ou normal, pois sendo portador de uma caracteristica estigmatizante, passa a ter
um descrédito muito grande.

O estigmatizado ndo se define como sendo diferente de outro ser humano, porém
socialmente este possui o status da diferenga, o que legitima a marginaliza¢do €-a
discriminaggo. Criam-se ideologias para explicar sua inferioridade, o discurso explicita
essas relagdes com o uso de metaforas e representagdes'’

.Cada sociedade estabelece quais sdo os atributos considerados comuns ou._.
normais para seus membros, todos aqueles que ndo se afastarem negativamente desses
padrdes serdo considerados normais e aqueles que estiverem abaixo desses padrdes ou

“diferirem da média da populagdo de forma considerada negativa serdio considerados
anormais, deficientes, incomuns ou excepcionais. »

A confusdo e a contradigdo que tais termos criam ¢ grande, uma vez que dentre a
vasta gama de variedades que o ser humano pode apresentar consideradas como
diferencas individuais, cada sociedade decidird quais serio considerados prejudiciais ou
valorativos (RODRIGUES, 1983:37). Cada sociedade possui expectativas quanto a
fungdo de seus membros, orientada em seus valores culturais, estes itens serdo
norteadores na classificagdo de seus membros enquanto capazes ou incapazes de
corresponder a expectativa funcional de determinada sociedade. TELFORD (1977:26), '

nos oferece um exemplo dessa questdo:

“Numa cultura primitiva, onde a sobrevivéncia e a eficiéncia dependem da aptiddo para
a caga, as deficiéncias fisicas sdo defeitos graves, ao passo que a incapacidade para
aprender a ler, escrever , calcular ou lidar com conceitos abstratos é muito menos

significativa.”

Desta forma, a reunido das caracteristicas mais freqilentes em determinada

sociedade é considerada como padrdo de normalidade e o afastamento deste padrdo se

- Veja em GUSSOW (1997) sobre as associa¢des do imaginario popular entre deformidade e mau, no
caso de pessoas portadoras de hianseniase.
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configura como _anormalidade, Entre o que ¢ considerado tipicamente normal e
Lonste

tipicamente anormal, hd o que BERLINGER (1988:58) chama de “zona cinza”. A “zona

cinza” ¢ a situagdo_intermedidria que engloba as condigdes semi-normais que serdo
consideradas socialmente como limitantes em alguns casos € em outros nio,.
estigmatizantes em alguns contextos € em outros nfo.

As normas sdo criadas pelas sociedades para explicitar as expectativas que tém
da agdo do outro. Quando essas expectativas ndo sdo atendidas, ou a dindmica social é
atingida por uma categoria de diferenciagdo vergonhosa, estabelece-se categorias para os
que ndo se inserem nas normas, que s3o os desviantes, Assim, para GOFFMAN (1982):
“desviante é aquele membro individual que ndo adere as normas, e o desvio é a sua
peculiaridade”. o ~ _

A violagdo das normas sociais causa imprevisibilidade, dificultando o
estabelecimento de expectativas e fungdes, elevando o custo das relagdes sociais.
Considera-se entdo como desviantes todos aqueles que possuem caracteristicas. que
diferem da norma geral da humanidade, sendo que aqueles que diferem da norma
positivamente, por exaltagdo de determinada capacidade considerada como valorosa, ndo
criam dificuldades sociais. O conceito de desvio relaciona assim os conceitos de estigma
com a dindmica social; uma vez que s3o os considerados desviantes, ou seja, aqueles que
estdo relacionados com aspectos sociais cons_iderados negativos, que serdo portadores de
estigma social.

Dentro das diferengas individuais, o grau necessario para caracterizar o desvio
em determinada sociedade sera dado pela interagdo social dinimica, considerando uma
série de.questdes que se relacionam como as necessidades sociais, valores culturais e
dimensﬁés politicas. Quanto ao comportaménto desviante, esse pode se dar em diferentes
areas ou formas, sendo essas o desvio intelectual ou académico, sensorial, motor, fisico,
comportamental ou de personalidade, social ou de problemas relacionados a velhice.
Podendo haver superposigdo de duas ou mais formas de desvio.. , ’ A

Algumas tendéncias persistem como a de equiparar o desviante ao patoldgico, a
idéia que o desviante tem acesso a realidades magicas ou sagfadaé e a tendéncia de
relacionar todos os atos do individuo 4 manifestagdes do desvio primério. Tudo isso
contribui para a legitimagdo da estigmatizagdo (GOFFMAN,1982).

Desvio e patologia somente s30 convergentes quando sfo socialmente entendidos
assim, segundo BERLINGER (1988:61), uma vez que nfo hi critérios objetivos para
isso, as vezes prevalecendo as normas bioldgicas, outras sociais e outras cosmoldgicas.

Desta forma, a designagdo de anormalidade é algo que ocorre de forma dindmica, no
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cenario de convivéncia social, principalmente para os casos em que o afastamento dos
padrdes de normalidade ndo ¢ considerado evidente.

A biomedicina tem sido utilizada com freqiiéncia como meio de legitimagdo do
desvio, e a medicalizagdo do deéviailte tem sido utilizada como método, aproximando
ainda mais a associagdo de desvio e patologia. Os profissionais da biomedicina fazem
parte do mesmo processo social, sdo participantes dele, logo as definigdes de doenga
‘apontadas pela biomedicfna sdo legit'imac\ias pelo todo social (MISHLER, 1981:165).

Sendo que a problemética do_comportamento desviante ¢ uma questéo sociél,
pois o problema nfo estd centrado na pessoa e sim na situagdo social, os programas que
visem a redugdo do estigma devem trabalhar com valores e atitudes sociais, com a
rotulagdo oficial e popular, com a legislagdo, visando também mudangas sdcio-
econdmicas. Por isso ndo bastam informagdes técnicas sobre as Hoeng:as como medida
para redugdo do estigma associado a certas condigdes de doenga (GUSSOW, 1997:399),
uma vez que ¢ possivel observar o pequeno alcance que as campanhas sobre AIDS e
hanseniase tém, quando trabalham somente- com a divulgac¢do de informagdes técnicas
sobre essas condigdes.

O desvio apresenta componentes positivos € negativos ao individuo desviante
que pode conseguir ganhos secundarios com a estigmatizagdo. Porém a situagdo de
estigmatizagdo freqiiente ou extremada causa ansiedade e tentativas de redugdo. Em
geral hd segregacdio social, rejeicdo e uma série de dificuldades sociais impostas aos
individuos desviantes. A classificagdo e terminologia oficiais contribuem para isso,
embora continuem sendo necessarias para a assisténcia legal, educacional e financeira
em nossa sociedade. |

O,fato.,de,serpéons'ider‘adO"diferente, ndo exclui a pessoa do sistema social geral
(RODRIGUES,1983), uma vez que a periferia do sistema € constituida em oposig¢do ao.
centro. Ou seja, a categoria de i)essoas consideradas normais s6 pode se constituir em
oposigdo a categoria de ndo-normais, ou diferentes.

A identidade social real é formada pelos atributos de relagdo 'que uma pessoa
tem, e os atributos que os outros lhe creditam formando a identidade social virtual,
indicando sua categoria social e sua aceita¢io frente aos outros membros. O estigma
constitui uma limitagdo, uma quebra entre a identidade social real e virtual. Tanto que,
quando um estigma ndo é conhecido pela pessoa ou pelo grupo, seu interesse social ¢
pequeno. '

Quanto mais visivel, perceptivel ou evidente for o estigma, mais ele altera a
identidade social virtual do portador ¢ GOFFMAN (1982) coloca como questdo central

o fato que o estigmatizado possui as mesmas crengas sociais que os outros de sua

21



sociedade. Por isso, sempre_que_existe a op¢do de esconder ou minimizar o fato
estigmatizante, a-pessoa o-faz; optando_por-revelar somente o imprescindivel para os
outros, negando ¢ ocultando muitas informagdes sobre si, 0 que gera ansiedade ¢ eleva
para,éle o custo das relagdes sociais. Porém o estigma e o esforgo para escondé-lo ou
Ipinifnizé-lo passam a fazer parte da identidade social.

Levando-se em consideragdo que o encobrimento do estigma faz parte do
aprendizado social da pessoa estigmatizada, este se torna um ponto critico na aceitagdo
de seus limites e possibilidades, o que pode ser considerado como uma fase de maior
ajustamento pessoal e social em nossa sociedade atual. Mesmo nesses casos, assumir a
situagdo de estigma traz beneficios e é utilizado em algumas situagdes, principalmente
quando lhe oferece ganhos secundarios.

Além dos estigmatizados que buscam controlar as inforniacﬁes a seu respeito,
outro tipo /de portador de esﬁgma ¢ aquele que se apresenta como-tal na maior parte das
situac(")e‘s,/ procurando n3o manipular situagdes ou informagdes sobre si mesmo. Essa
pessoa geralmente tem o status social de individuo desacreditado e enfrenta em seu dia-
a-dia um grande nimero de restrigdes a aceitagdio social. A esse individuo estabelece-se
a necessidade de manipular a tensdo, esforgando-se para que seu estigma aparega pouco,
ou outras caracteristicas suas aparegam mais, reduzindo dissimuladamente o ‘estigma e
aumentando seu envolvimento nas interagdes sociais.

Os signos sdo usados para transmitir informagdo social ¢ podem ser usados
enquanto simbolos de estigma, a favor ou contra a vontade do usudrio; sendo que os
simbolos de estigma, principalmente no caso dos portadores de deficiéncia, se
caracterizam por estar continuamente expostos a percep¢do. -Muitos  individuos  se
reanem em grupos de portadores de determinada caracteristica estigmatizante, afastando-
se socialmente e adotzindo freqiientemente posturas defensivas. Geralmente os membros
desses grupos consideram-se melhores que os considerados “normais”, colocando-se
como ndo interessados com na aceitago social deles, usando jargdes especificos para
designar sua condigdo, e freqiientemente mostrando ou evidenciando a caracteristica
estigmatizante, buscando mostrar suas possibilidades positivas. Quando um individuo -
passa a expor ou falar publicamente de sua caracteristica estigmatizante, seu status social
sofre modificagdes. Pessoas portadoras de uma caracteristica nfo assumida ou
disfargada, sdo consideradas socialmente como individuos desacreditaveis. Ao assumir a
condigdo estigmatizante, o descrédito social dessas pessoas se fortalece, e elas passam a
ser consideradas como socialmente deéag:reditadas. o

O fato de controlar quando e como encobrir ou dissimular a situagdo de estigma,

exige que a informag@o a respeito de si mesmo seja controlada, o qué traz algumas
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dificuldades no estabelecimento de relagdes sociais, pois a confianga e a intimidade néo |
estariam se construindo rumo a formagio de vinc/,ulos, levando a pessoa a controlar o |
tempo que passa com as outras pessoas, as situagles, as palavras, segundo as
necessidades de encobrimento, elevando o nivel de ansiedade. O sujeito que manipula
informag0es a seu respeito geralmente tem status de individuo desacreditavel pelo meio
social, € este geralmente tem um pequeno grupo de suporte, consti%uido geralmente por
familiares que também exercem fungdo de acobertamento e simulag@o. Geralmente esse
grupo leva o individuo a crer que ele é mais aceito socialmente do que realmente ¢.

E possivel observar em algumas familias de portadores de paralisia cerebral, \que
estas procuram minimizar ao maximo as dificuldades dos portadores, favorecendo a sua
aceitagdo pelos outros. Algumas vezes esses esforgos sdo no sentido de procurar
recursos, outras vezes ¢ no sentido de acobertar dificuldades; porém, nas duas situagdes a
redugdo do estigma sobre o portador € vista como benéfica para toda a familia.

A familia tem um importante papel na transmissdo de normas sociais em nossa
sociedade, desta forma, todos os esfor¢os empregados pela familia como um todo, no
sentido de favorecer a aceitagdo da pessoa no grﬁpo social, em geral é considerada como
legitima e digna de admiragdo pelo grupo. Em nossa sociedade considera-se que é
principalmente aos pais que cabe a dificil tarefa de relativizar as normas sociais e as
necessidades da pessba portadora de deficiéncia, principalmente da crianga, favorecendo
sua aceitagdo, respeitando os limites de suas dificuldades e considerando suas
‘capacidades (MARDIROS,1992:55). |

O nascimento de uma crianga portadora de alguma condigdo de diferenciagdo ¢,
em geral, fonte de frustragdo para os pais. Alguns relatos de pais (PUPO FILHO, 1996 ¢
WERNECK,1992)" indicam que esse é um periodo similar ao periodo de luto, uma vez
que morre a imagem da crianga perfeita que foi idealizada pelos pais, para em seu lugar
ficar uma outra crianga, da qual os pais n3o sabem o qué esperar. Por outros lado, os
bebés e as criangas s3o seres considerados como socialmente dependentes e
incompetentes (JENKINS, 1998:3), assim como os velhos, e por isso a deficiéncia é tida

como uma problema menor nesta fase de vida.

Muito embora a preocupagdo dos pais seja constante, principalmente quando
vislumbram perspectivas de futuro, o fato da pessoa portadora da deficiéncia ser crianga,

ainda ndo causa problemas para transportd-la e tratd-la. A crianga portadora de

4 _ Ruy do Amaral PUPO FILHO ¢ ,entre outras coisas, pai de uma crianga portadora da sindrome de
Down e presidente de uma associagio de pessoas relacionadas a essa condigio. Ele relata suas
proprias reflexdes sobre a condigdo de ser pai de uma crianga portadora de deficiéncia neste livro.
Claudia WERNWCK ¢ jornalista e no livro citado apresenta uma série de reflexGes e perguntas de
pais de pessoas portadoras da sindrome de Down, entre outras informagdes.
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deficiéncia é considerada ainda mais inocente e desprotegida que as demais criangas da
sociedade. Além disso, presume-se que, com 0 crescimento a pessoa ird superar todas as
suas dificuldades e se tornard um adulto mais perto dos padrdes de normalidade e
competéncia social.

A deficiéncia incomoda mais nos jovens e adultos quando as perspectivas de
escolarizagdo ja estdo chegando ao fim e a falha no papel social esperado para aquela
pessoa torna-se cada vez mais evidente (JENKINS, 1998:6). O trabalho ¢ visto como
fator importante na afirmag¢do do status social de adulto em nossa sociedade, dentre
outros fatores, o que faz com que o individuo que ndo exerga atividade profissional, por
ser considerado incompetente para tal, continue sendo visto como nio responsavel por si
mesmo. Nio é incomum a infantilizagdo na linguagem e nos atos das pessoas para com
portadores de deficiéncia, o que pode indicar a ndo considerag:z’id da maturidade social
dessas pessoas. _

A vis3o biomédica sobre as deficiéncias em geral, e sobre a paralisia cerebral de
forma especifica, contribuiu para a exclusdo social dos portadores. Por enfatizar o carater
patologico da problematica, influenciou muito o modelo de assisténcia prestado pela
reabilitagdo, onde o individuo tornava-se responsdvel pela superagdo de suas
dificuldades e posterior participagdio nos espagos de convivéncia social
(SASSAKI,1997:18). A visdo biomédica também orientou (e ainda orienta parcialmente)
a nogdo de direitos das pessoas portadoras de deficiéncia. Observe o texto do paragrafo 7
da Declaragdo dos direitos das pessoas deficientes, da Organizagdo das Nagdes Unidas,
de 1978:

“As pessoas deficientes tém direito a tratamentos médico, psicoldgico e funcional,
inclusive aparelhos protéticos e ortdticos, a reabilitagdo fisica, a reabilita¢do social, a
educagdo, ao treinamento e reabilitagdo profissionais, a assisténcia, ao
aconselhamento, aos servigos de colocagdo e a outros servigos que lhes possibilitardo
desenvolver suas capacidades e habilidades ao mdximo e acelerardo o processo de sua

integragdo ou reintegragdo social. 13

Esses sdo alguns dos direitos das pessoas portadoras de deficiéncia que sdo
reconhecidos, e por isso servem de base para as politicas de reivindicagdo de
implementagdo efetiva. Esses direitos também servem como ponto de partida para a

discussdo das necessidades das pessoas portadoras de deficiéncia, orientando a

'* . Apud SASSAKI, Inclusdo: construindo uma sociedade para todos, p.28.
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necessidade de ampliagdo da nogdo de direitos em itens como o direito ao respeito, a
visibilidade, ao lazer, etc.

As praticas de reabilitagdo, bem como outras formas de assisténcia, foram
desenvolvidas com o objetivo de possibilitar 6 desenvolvimento de capacidades das
pessoas portadoras de deficiéncia. Muito embora, para atingir esse objetivo, tenham se
constituido na forma de espagos sociais diferenciados, tornando-se espagos
intermedidrios entre a exclusdo social e a integragdo (SASSAKI, 1997:28).

Alguns centros de reabilitagdo se voltavam para a questdo da capacitagdo
profissional, e buscavam para isso recuperar ao maximo as fungdes dos individuos, para
que esses proprios, estando mais capacitados, fossem buscar Iﬁossibilidades de colocagdo
no mercado comum. Como na perspectiva de exclusdo social, a problemitica era
considerada como centrada no individuo, era ele proprio quem deveria se esforgar para
conseguir um espago profissional, frente a empregadores geralmente desinformados e
desinteressados na questio. Nessa tarefa, os portadores contavam com o auxilio de seus
aliados familiares e amigos.

N#o se pode esquecer que até pouco tempo era considerado crueldade e
exploragdo contratar portadores de deficiéncia como mdo de obra, e que ainda hoje ha
pessoas que consideram desta forma a questdo. Mesmo porque, havia e ainda ha,
empresas que buscam no trabalho de pessoas portadoras de deficiéncia uma forma de
baratear custos de produgdo, oferecendo trabalho paia ser realizado dentro de
institui¢des, livrando-se assim de encargos sociais € da necessidade de revisdo de
métodos, mentalidade e espago fisico dentro das empresas.

O trabalhador portador de deficiéncia continua sendo excluido do mercado de
trabalho comum, uma vez que a falta de escolaridade e capacitagdo atingé a maioria dos
portadores de deficiéncia, tal qual a maioria dos cidaddos brasileiros considerados
normais. A questdio do transporte torna-se central, tanto para a escolarizagdo quanto para
o trabalho, onde os portadores de deficiéncia mais graves encontram uma série de
dificuldades, recorrendo em geral 4 rede familiar e de amigos, para suprir suas
ne;:essidades de ir ¢ vir. Hoje em dia, a taxa mundial de cidaddos portadores de
deficiéncia desempregados "¢ duas vezes maior que a taxa de ndo-portadores
(SASSAKI,1997.62), embora \g todos seja assegurado o direito ao trabalho enquanto
cidaddos. Observe 0 que Maufo Cameroni, entre outras coisas médico e portador de
lesdo cerebral, diz sobre o tema em seu livro “A deficiéncia dentro dela e além dela”_
(BERLINGER, 1988:70):
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“O deficiente é considerado um individuo que ndo pode trabalhar ou que pelo menos
tem uma capacidade de trabalho inferior a norma. Isso é absolutamente errado, porque
na maior parte dos casos se aquele que tem alguma desvantagem é colocado numa
fungdo adequada pode produzir como todos. Admitamos que um individuo seja
completamente paralitico dos membros inferiores, enquanto que para o resto seja
completamente normal, e que a ele seja reconhecido um grau de 80% de diminuigdo da
capacidade de trabalho. Vejamos onde estd o absurdo de que falei: este individuo
colocado para fazer um trabalho que requeira esforgo fisico, terd naquele posto uma
redugdo da capacidade de trabalho de 100%: se, ao invés disso, for colocado para fazer
um trabalho que requeira o uso das mdos, ou da mente, ou da voz,, 0 mesmo individuo
produzird em seu grau mdximo. Tomemos agora um individuo que tenha uma
encefalopatia do tipo espdstica, atetdsica ou atdxica e que seja gravemente afetado em
todas as suas atividades motoras (uso dos membros inferiorés, dos membros superiores,
da linguagem etc,), mas que tenha uma inteligéncia normal ou até superior a média;
para este seguramente serd dado um grau de invalidez de 90 ou até de 100%. Se este
individuo também for colocado num determinado cargo que requeira o uso mdximo das
atividades motoras, seu rendimento serd nulo ou minimo, e num outro cargo que
requeira o uso mdximo das faculdades mentais e intelectuais e o minimo das faculdades
motoras, o rendimento, com ajuda dos supolrtes tecnoldgicos necessdrios, serd mdxima,

ou quase”.

A competéncia para o trabalho, ou o potencial para 0 mesmo sio, segundc;
JENKINS (1998) atributos socialmente determinados, ndo havendo pardmetros objetivos
para o estabelecimento desses critérios. Desta forma, passa a ser considerado competente
para determinado trabalho, .a pessoa que demonstrar funcionamento adequado dentro de
certo contexto. Pensando desta forma, no sdo cabiveis as consideragdes de que todos os
portadores de uma condigdo tal sfio aptos ou nfo aptos para o desenvolvimento de.
determinada tarefa, a analise deve ser das caracteristicas pessoais, consideradas de forma
contextualizada, tal qual para os individuos ndo portadores de deficiéncia.

E importante lembrar que o centro dessa discussdo ¢ mais a capacidade de
funcionamento do que a capacidade produtiva dos portadores de paralisia cerebral. Isso
porque os fatores que geram dependéncia estdio relacionados com o ndo funcionamento
pessoal primariamente. E possivel que na nossa sociedade um individuo seja considerado
“normal”, ou seja, tenha suas capacidades de funcionamento integras e nem por isso seja
produtivo. Da mesma forma um portador de paralisia cerebral pode possuir uma série de

limitagSes na sua funcionalidade, isso ndo quer dizer que ele ndo possa ser produtivo.

7



Atualmente, as leis ¢ diretrizes baseadas na inclusdo social sugerem a ndo
rotulagdo e ndo categorizagdo das pessoas portadoras de deficiéncia, sugerindo que as
expectativas sociais sejam modificadas, no sentido de deixar de esperar que um
individuo seja ou faga, o que sdo ou fazem geralmente as pessoas semelhantes a ele na
estrutura social; rebaixando o nivel de ansiedade das relagdes e possibilitando o real
reconhecimentos dos limites e possibilidades das pessoas portadoras de deficiéncia ou
qualquer outro estigma social.

Embora a linha ténue que separa normais de anormais, eficientes de deficientes,
seja relativamente simples de tragar em algunias culturas, nas sociedades complexas essa
diferenciagdo ou categorizagdo ndo é simples. Dentro de uma logica cientifica e
quantitativa, muitos testes foram criados para mensurar graus de normalidade e
anormalidade, como os testes de Q.I (indicadores de “inteligéncia™), testes de
audiometria (indicadores da fun¢fo auditiva) e testes de acuidade visual ; porém tais
testes tem sua validade questionada, uma vez que ndo indicam a capacidade de aplicagdo
de tais faculdades no contexto de vida de cada individuo, bem como, ndo indicam sua
capacidade de aplicagdo nos contextos sociais. Além disso, ndo existem testes para
mensurar o real prejuizo funcional causado pela doenga mental, epilepsia, sindromes
variadas, amputagdes, e outras. '

Dentro dessa concepgdo quantitativa, as deficiéncias seriam graus dentro das
diferengas individuais, ndo determinando a qualidade dessa diferenciagdo; que somente
poderdo ser compreendidas pela andlise da adequag&o pessoal e social desse individuo.

A filosofia da integragdo tem sido adotada em diferentes espagos sociais como a
educagdo, o lazer e o trabalho. Dentro da filosofia integrativa algumas empresas
passaram a contratar portadores de deficiéncia, para trabalhar em setores separados e de
ndo-atendimento ao publico. Pessoas portadoras de deficiéncia, que necessitassem de
pouca ou nenhuma adaptagdo no posto de trabalho comum, também passaram a ser
contratadas.

Embora a confusdo de termos ainda seja grande, o termo integragdo tem sido
utilizado para designar o processo segundo o qual apessoa portadora de deficiéncia esta
no mesmo ambiente que nio portadores de deficiéncia, recebendo porém um tratamento
diferenciado (SASSAKI,1997:4’3). Como exemplo de integragdo posso citar algumas
escolas regulares, que aceitam a matricula de portadores de deficiéncia (obrigatéria por
lei), que terdo aulas em classes especiais junto a outros estigmatizados ( hiperativos,
criangas agressivas, repetentes, etc.).

O modelo integrativo foi proposto como uma alternativa para possibilitar aos

portadores de defici€ncia, acesso as organizagSes sociais comuns, sem contudo,
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prejudicar as pessoas consideradas normais no desempenho de suas atividades. A
integragdo € um outro modo de lidar com a diferenga, que a reconhece em suas
peculiaridades e direitos, porém visa preservar o modo de funcionamento das
organizagdes sociais.

A integragdo de pessoas portadoras de deficiéncia nos sistemas sociais gerais
comegou nos anos 60 e tomou forca nos anos 80 com as politicas de
desinstitucionalizagdo. O movimento pré-integragdo teve inicio com a agdo das
organizagdes dos préprios portadores de deficiéncia e também com a agdo de seus
aliados (familiares, amigos e simpatizantes da causa) (SASSAKI, 1997:33), e previa o
esforgo unilateral daqueles que desejavam participar das organizagdes sociais comuns.
Assim, a pessoa portadora de deficiéncia deveria se esforgar para se moldar 4 demanda
comum da organizagdo, seus aliados deveriam providenciar coxhpensadores externos
(aulas particulares, treinos especificos, reabilitagdo, acompahhamento especializado,
adaptagdo fisica do espago); ndo cabendo 3 instituigdo nenhuma modificagdo estrutural
significativa, como revisdo dos métodos de instrugdo e avaliagdo, treinamento para a
convivéncia com as diferengas, estimulo 4 cooperagdo e convivéncia, adaptagdo do
espago fisico, etc. ,

Outras possibilidades de considerar a questdo da diferenga sdo propostas segundo
uma perspectiva social, onde os problemas das pessoas portadoras de deficiéncia ndo
estio somente nela, mas também na sociedade que lhe confere desvantagem no
desempenho de papéis sociais. Dentro dessa perspectiva, € possivel também perceber um
movimento claro na dire¢dio da inclusdo social das pessoas portadoras de deficiéncia,
seja por seus proprio atos e organizagdes, seja pelas institui¢des envolvidas com a
questdo da deficiéncia.

O termo inclusdo social se refere ao entendimento de que toda a sociedade é
constituida por pessoas que sdo diferentes entre si, ¢ que a diversidade deve ser
“valorizada, sendo todos responsaveis pelo convivio € bem-estar de todos. Segundo esse
entendimento, todas as criangas na escola sdo consideradas diferentes, e nenhuma
diferenga deve ser considerada desvio; as salas de aula devem ser divididas segundo a
faixa etaria das criangas e ndo segundo outras diferengas que possam haver entre elas.
Nessa concepgdo, haveria um alargamento do campo de possibilidades para todos os
membros da sociedade.

O movimento de inclusdo social teve inicio na metade dos anos 80 no Canadd e .
Estados Unidos, tomando impulso na década de 90 quando se tornou meta de trabalho
da ONU (SASSAKI, 1997:17). Esse mesmo autor (1997:41), conceitua inclusdo social:
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“Conceitua-se inclusdo social como o processo pelo qual a sociedade se adapta para
poder incluir, em seus sistemas sociais gerais, pessoas com necessidades especiais e,
simultaneamente, estas se preparam para assumir seus papéis na sociedade. A inclusdo
social constitui, entdo, um processo bilateral no qual as pessoas, ainda excluidas, e a
sociedade buscam, em parceria, equacionar problemas, decidir sobre solugdes e efetivar

a equiparagdo de oportunidades. para todos”

Nesse conceito, a problematica da exclusdo das pessoas portadoras de deficiéncia
muda de foco, uma vez que o problema deixa de estar centrado na pessoa diferente. A
pessoa que porta uma deficiéncia possui limitagSes que se mostram como desvantagem
frente aos ambientes restritivos, ds praticas e politicas discriminatdrias, aos discutiveis
padrdes de normalidade ¢ 4 desinformagéo generalizada da populagdo em geral quanto as
deficiéncias.

Em relagdo a terminologia, existe a tendéncia de utilizagdo de termos menos
estigmatizantes, visando diminuir as rotulagdes. Desta forma, termos como aleijado,
invalido, louco e retardado, vem sendo paulatinamente substituidos por outros como
pessoa portadora de deficiéncia, doente mental, pessoa portadora de necessidades
especiais etc. O termo excepcional, tem trazido muita controvérsia, uma vez que pelo
proprio termo ndo designa superioridade ou inferioridade; mas muitas vezes ¢ utilizada
para designar varias categorias de desvio.

A perspectiva da inclusfo social prevé que toda a sociedade deve se empenhar na
equiparagdo de oportunidades para todos os seus membros, ndo importando de qual tipo
ou grau de diferenga esses sejam portadores. Assim, a autonomia, a independéncia € o
empowerment'® devem ser estimulados em todos, e principalmente nas pessoas’
portadores de diferengas que sfio consideradas deficiéncias. Segundo AMARAL
(1998:52), incluir é favorecer a presenga de pessoas com deficiéncia na vida cotidiana. A
autonomia da pessoa portadora de deﬁciéncié deve ser facilitada, possibilitando a ela
pleno dominio do ambiente fisico e social; da mesma forma, a independéncia deve ser
também socialmente incentivada e facilitada, entendendo-se ihdependéncia com a
capacidade de decidir sozinho e operacionalizar suas agdes. Esses trés termos
(autonomia, indppe_ndéhcia e empowerment) sdo muito usados nas discuss3es tedricas
relativas a inclusdo social de portadores de deficiéncia. '

No mercado de trabalho a inclusfio teve seus primeiros espagos conquistados por

empregadores que tocados direta ou indiretamente pela causa, percebiam a necessidade

'® Termo utilizado em inglés nos textos sobre inclusdo social, que pode ser traduzido como o poder pessoal
de fazer escolhas e tomar decisdes.
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de mudangas estruturais em suas empresas, possibilitando o convivio € o respeito as
diferengas.

Temos hoje, o conceito de empresa inclusiva, dado por SASSAKI (1997:65):

“Uma empresa inclusiva é, entdo, aquela que acredita no valor da diversidade humana,
contempla as diferengas individuais, éfetua mudangas fundamentais nas prdticas
administrativas, implementa adaptagdes no ambiente fisico, adapta procedimentos e
instrumentos de trabalho, treina todos os recursos humanos na questdo da inclusdo,

”

etc.

Nesse tipo de empresa a selegdo de mao de obra ¢ feita por pessoal treinado a
considerar as diferengas individuais de forma mais aberta e justa, usando como critério
de admissdo a qualificagdo para fungdo.

Como reflexo da integragdo de pessoas portadoras de deficiéncia nas escolas, ¢
em outros espagos sociais nos ultimos anos, vemos que o perfil dos trabalhadores
portadores de deficiéncia se modificou, sendo que estes se apresentam ao trabalho mais
escolarizados, mais informados, € com maiores vivéncias psicossociais. ngo, com
maiores chances de se inserirem no mercado competitivo.

Ao mesmo tempo que o trabalho competitivo é realidade para alguns dos
portadores de deficiéncia em nossa sociedade, os empregos apoiados coexistem. Muitas
s3o as escolas especiais e programas que promovem o trabalho produtivo de jovens e
adultos portadores de deficiéncia, dentro de instituigdes. O emprego apoiado continua
sendo uma das possibilidades de inser¢do no mercado de trabalho, principalmente para
os portadores de deficiéncias mais severas. Existem algumas iniciativas de emprego
apoiado que visam a prestagdo de servigos por portadores de deficiéncia fora das
instituigdes; buscando minimizar a segregagdo institucional e mostrar a capacidade de
trabalho dessas pessoas, dentre outros objetivos.

Pode-se notar que as pessoas portadoras de deficiéncias geralmente se inserem
no mercado de trabalho comum através da sua rede de relagdes, de associagbes e dos
Centros de Vida Independente existentes em todo o pais, o qué nfo deixa de representar
a persisténcia de uma via de " apoio que visa oferecer oportunidades de ganho de
experiéncia para o portador a0 mesmo tempo que atesta a capacidade deste ao
empregador.

Por considerar as pessoas portadoras de deficiéncia como pessoas totais, a
filosofia da inclusdo prevé que as pessoas portadoras de deficiéncia participem de todos

os espagos sociais comuns, ndo apenas dos espagos de trabalho, escolarizagdo e

26h



tratamento. A questdo da inclusdio de portadores de deficiéncia nos esportes, turismo,
lazer, recreagfo, artes e religido passam ndo somente pelas consideragdes sociais de
exclusdo / inclusdo, mas também pela questdo do acesso.

Por considerar que toda a sociedade pode se beneficiar com convivio entre
diferentes, a filosofia da inclusdo considera que é possivel e desejavel tornar todos os
espagos sociais acessiveis para todas as pessoas através do desenho universal.

O desenho universal'” surgiu como resposta a0 movimento iniciado na década de
60 para eliminagdo de barreiras arquitetonicas nos Estados Unidos. Esse movimento
previa a adaptagdo do espago fisico'® de forma que permitisse a utilizagio deste por
pessoas consideradas normais, e por pessoas consideradas diferentes de alguma forma,
sejam essas portadoras de deficiéncia, idosos, obesos, pessoas de estatura n3o
convencional, pessoas temporariamente impossibilitadas de andar, etc. Nesta fase era
comum ouvir a expressdo “6nibus adaptado”, “ edificio adaptado”, etc.

Ao mesmo tempo que se adaptavam um grande nimero de ambientes fisicos,
outros inacessiveis estavam sendo criados. O desenho universal'® surgiu em resposta a
essa questdo, e se constitui em projetar ambientes de forma a que todas as pessoas
possam utiliza-lo, com autonomia e independéncia, independentemente de suas variagdes
individuais. A expressdo utilizada para descrever os equipamentos passou a ser “prédio
acessivel”, “cinema acessivel”, etc. (SASSAKI, 1997).

O desenho universal é uma forma de organizar a sociedade de forma a ndo criar
prejuizos para as pessoas, ndo criéndo obstaculos além dos impostos por determinadas
variagdes individuais ( BERLINGER, 1988:75). -

Considero assim, que o processo de exclusdo / inclusdo social de portadores de
deficiéncia é parte de um todo formado pelas experiéncias de convivio entre portadores e
ndo _portaddres de deficiéncia. Embora tenham se transformados em conceitos
elaborados, estio referendados nas praticas sociais do cotidiano, sendo por isso,
multiplas formas de ver as diferengas individuais humanas, de forma culturalmente

orientada.

17 . H4 quatro principios bésicos no desenho universal: acomodar uma grande variedade antropométrica,
reduzir a quantidade de energia necessaria para utilizar produtos e o meio ambiente, tornar os ambientes e
produtos mais abrangentes, permitir que os equipamentos sejam intercambidveis de forma a permitir
alguma adaptag8o especifica (STEINFELD apud SASSAKI:1997:140).

' . SASSAKI (1997:135) chama de ambiente fisico todas as coisas construidas que cercam o ser humano, e
cita como exemplo as edificagdes, os equipamentos urbanos, os mobili4rios, os meios de transporte, etc.
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Capitulo III
Chegando mais perto:
Narrativas e discursos enquanto recursos de aproximagio com as

experi€ncias dos portadores de paralisia cerebral.

Enquanto instrumento de andlise social, a narrativa vem sendo entendida e
utilizada de forma diferenciada por varios autores, em diferentes épocas. Neste trabalho
a utilizagdo da narrativa é orientada enquanto instrumento que permite uma analise
processual dos fatos, revelando como o sujeito reflete sobre suas experiéncias e as
organiza.

As narrativas nessa pesquisa tem enfoque no cotidiano das 'pessoas portadoras de
paralisia cerebral, enquanto reveladoras de suas vivéncias sociais, possibilitando que
sejam percebidas as situagdes de conflitos, ambigiiidades e contradigdes que vivenciam.

Narrativas, propriamente ditas, so entendidas (GOOD, 1994:146) como uma
seqﬁéncia de fatos encadeados, que orientam o entendimento do significado proposto
pelo narrador através do enredo. Os fatos sdo encadeédos e ordenados de forma a
representar a experiéncia vivenciada, segundo uma visdo do presente; ndo se
comprometendo porém com a composi¢do de uma versdo final, acabada, verdadeira, dos
episodios em questdo. Nem todas as falas dos informantes dessa pesquisa podem ser
consideradas como narrativas, uma vez que se constituem de trechos curtos, nem sempre
encadeados de modo a formar uma versdo dos fatos; constituindo-se assim de discursos,
cujos significados sdo orientados pelo todo das entrevistas.

Numa perspectiva hist(’)rica, pode-se dizer que entrevistas, testemunhos e
depommentos tem sido muito usados nas ciéncias sociais ( MEIHY,1996:27), embora
tenham sido utilizados na forma de ilustragdes e exemplos. Utilizar narrativas desta
maneira, é considera-la um elemento de segunda classe na analise social (ROSALDO,
1993:128), pois seu papel estaria na "reconstrugdo” dos fatos, sob um entendimento
subjetivo e por isso parcial. Discute-se assim, até a década de 50, sobre o valor do uso de
narrativas como instrumento de pesquisa, considerando que através da narrativa os
sujeitos compdem versdes parciais dos fatos, ressaltando ou omitindo acontecimentos,
segundo seus proprios critérios (MEIHY,1996:130).

O valor do uso da narrativa enquanto instrumento de analise social é discutido,

ressaltando-se para isso uma de suas principais caracteristicas: a composi¢do de

' _ Também conhecido por desenho acessivel, arquitetura para todos, desenho sem barreiras ou arquitetura
sem barreiras.
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verdades. Através da narrativa o sujeito interpreta os acontecimentos que presenciou,
vivienciou ou escutou, segundo critérios que lhe s3o proprios enquanto membro de uma
sociedade. As narrativas ndo sdo construidas através de critérios "escolhidos” pelo
sujeito, mas sim de critérios vinculados a géneros culturais. Possibilitando que os valores
e crengas de todo um grupo venham a tona através da narrativa de um membro,
estabelecendo-se assim, um forte vinculo entre o saber do grupo, sua agdo e a
interpretagdo que se faz desta. A narrativa desta forma se constitui em uma forma de
acesso ao imaginario dos grupos estudados (RABELO, 1994:1).

A narrativa passa a ser entendida como ag#o social, uma vez que se constitui e
atua dentro de um mesmo campo de saberes e \}a.lores, atuando de forma a conduzir ou
transformar a conduta dos individuos ou do grupo. A conduta de cada um esta
reciprocamente orientada pela conduta do outro; a conduta de todos est4 orientada nos
padrdes culturais do grupo. A agdo social é um processo € percorre uma seqiiéncia
definida (COHN, 1978:27) pelos significados profundos do grupo.

Sdo os significados que mostram a relagdo das partes com o todo, permitindo
compreender como 0s eventos se relacionam e se encadeiam, dentro da mesma logica, da
mesma orientagdo. Os significados profundos da cultura sdo aprendidos pelos seus
membros através das experiéncias vividas e compartilhadas através do tempo, embora
estejam vinculados & consciéncia do presente (TURNER,1981:152-153), fazendo sentido
na interpretagdo dos fatos vividos e na escolha de agSes para o futuro. Evidenciando a
natureza do significado como algo vivo e afetivo que fornece elos para a interpretagio e
compreensdo das experiéncias.

A narrativa permite uma andlise processual dos fatos (MINK apud ROSALDO,
1993:131), uma vez que a forma narrativa expde os acontecimentos de forma articulada,
encadeando-os segundo uma logica que ndo tem compromisso com a ordem temporal e
sim com a ordem da interpretagdo que visa compreender como os fatos vieram a ocorrer
(ROSALDO, 1981:133), como foram facilitados ou dificultados. A narrativa possibilita
que as idéias e os contextos sejam articulados, mantendo sua conexdo com os
significados sociais. _

A narrativa ndo reproduz somente fatos passados, ela os interpreta sob a logica
do presente, representando simbolicamente a experiéncia, o0 que LANGER (1971:54)
chama de transformagio da experiéncia. A narrativa é, por exceléncia, um instrumento
cognitivo, por possibilitar que se fagam relagdes, conexdes e julgamentos por meio dela.

A narragdo é uma atividade reflexiva.(TURNER, 1981:163), que permite que as

idéias sejam organizadas no seu decorrer, permitindo que o fluxo dos acontecimentos
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seja dirigido ou desviado pela logica da interpretagdo e pelas relagdes estabelecidas ou
que se busca estabelecer entre narrador e audiéncia.

Na narrativa transparece a estrutura social, o qué facilita a organizagdo dos fatos
dentro de uma forma que seja reconhecida e significante para a cultura. A narrativa se
estrutura segundo os mesmos codigos de valores de outras esferas da cultura, e essa
estruturagdo garante que seja utilizada como recurso na interpretagdo dos eventos € no
direcionamento da ag¢fo. Na narrativa aparecem as incoeréncias, os conflitos entre as
agOes ideais, esperadas e as agdes reais, revelando a diferenga que existe entre o fazer e o
falar sobre o fazer (MALUF, 1992:211).

A andlise narrativa permite que venham a tona as relagfes sociais que estdo por
tras da agdo, pois a fala permite que sejam vivenciados conflitos, afinidades, desejos,
enfim, sentimentos que ndo poderiam ser vivenciados na agdo. Ao mesmo tempo, a
narrativa transforma as relagdes sociais, na medida que as elaboram e reelaboram a cada
contar, modificando a ética da interpretagdo e com isso negociando novos significados.

TODOROV apud MALUF (1993) considera que a narrativa ndo é constituida
pela sucessdo dos fatos, estados ou agdes e sim, pela relagdo de transformagfo entre eles.
A narrativa se .estabelece sobre a possibilidade de mudanga e de transformagdo da agfio e
de seus significados potencie)lis. Ou seja, a estrutura da narrativa, que é culturalmente
orientada, indica que fatos devem ser considerados ou ndo na construgdo do enredo,
numa relagdo de dependéncia com o contexto e a audiéncia, modificando ou
transformando o encadeamento dos fatos e consequentemente os significados
relacionados a estes. Assim, a narrativa enquanto estrutura, indica o que é relevante para

“a construgdo da interpretagio (LANGDON, 1997:188) do evento e atua como fator de
eleigdo das agdes decorrentes ou conseqiientes deste.

B importante dizer que numa mesma cultura existem diferentes grupos, que
compartitham grande parte dos valores e crengas culturais, mas que possuem
particularidades. Dentro dessas particularidades, encontram-se estruturas narrativas
particulares, que a partir da construgdo de um roteiro que estrutura a narrativa, buscam
indicar a interpretagdo que abarcara os significados especificos do grupo. Desta forma,
em uma mesma cultura pode-se encontrar pessoas que utilizem diferentes formas de
estruturar a narrativa (ROSALDO, 1993:142).

Sobre roteiros narrativos, GOOD (1994) coloca que estes funcionam como
estruturas que sublinham a histéria, sendo uma forma orientada culturalmente de
organizar e seqiienciar os eventos, de modo a estabelecer relagdes entre os fatos,
conectando-os e possibilitando que a audiéncia seja orientada para um significado. YO

ouvinte ou o leitor constréi o que GOOD (1994) chama de roteiro virtual, buscando \_
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organizar a histéria narrada de modo que faga sentido, possibilitando a interpretagdo dos
significados. Ao ouvir uma histéria proveniente de outro grupo cultural, ou de um grupo
especifico dentro da mesma cultura, o roteiro virtual possibilita a organizagdo
diferenciada da historia, indicando interpretagdes e consequentemente significados
diferentes dos que sdo freqiientemente compreendidos dentro de uma mesma cultura.

A narrativa mostra-se entio, como um importante forma de expressdo cultural,
uma vez que sua estrutura é construida de acordo com as outras esferas da cultura,
mediando-os e relacionando-os com as experiéncias do cotidiano (LANGDON,
1997:190) . Por isso, a narrativa ndo pode ser compreendida apenas como expressdo da
realidade, uma vez que media os eventos do cotidiano com o todo cultural,
transformando-se em elemento importante de direcionamento e negociagdo de agdes, ou
o como BURKE apud LANGDON (1997) coloca, a narrativa se constitui em um
"instrumento para a vida", um recurso do qual os individuos se utilizam para orientarem
culturalmente suas agdes.

Interessante notar que apesar dos individuos se utilizarem de uma estrutura
cultural para organizarem suas narrativas, existe certa liberdade de colocagio de
subjetividade, emotividade e de criatividade, o que pode ocorrer em maior ou menor
grau dependendo do contexto em que se faz a narrativa; constituindo as narrativas
pessoais. |

Os individuos como atores de uma agdo social, colocam sua propria visdo ou
interpretagdo dos fatos, ao narrar. Esta questdo mostra a complexidade da analise
narrativa, uma vez que qualitativamente as diferentes visdes de um mesmo evento
apresentam o mesmo valor, enriquecendo a anilise; uma vez que o fim wltimo da analise
narrativa é a compreens3o de significados e ndo a busca da “verdade real” dos fatos. O
narrador tem op¢des (RABELO, 1994:4), e sua sinceridade, negagdo de fatos ou
diferenciagdo na secjﬁéncia ou valor conferidos aos episddios, sdo "escolhas" pautadas
nos significados mais profundos do grupo, e nio em sua subjetividade de uma forma
isolada. A compreensdo do significado requer ndo apenas entendimento dos cddigos de
significado, mas também requer que se considere o contexto de narragdo e as relagSes
estabelecidas neste contexto.

E recente o uso das narrativas como recurso de pesquisa sobre o universo
simbolico relacionado a doengas - a partir dos estudos de Early de 1982 — (LANGDON,
1997:187) e se relacionam com representagdes relativas a representagdo cultural do
corpo, mediando os processos de adoecimento e cura, com as concepgdes cosmoldgicas
dos grupos. EARLY apud LANGDON (1997:189), considera que a narrativa apresenta

um importante papel na interpretagdo dos episdédios de doenga em diferentes culturas.
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Assim como as narrativas atuam em outras esferas da vida social, as narrativas sobre
doengas fornecem modelos, a partir dos quais os individuos se baseiam, para
organizarem sua interpretagio dos fatos com referéncia nos eventos do passado,
indicando a seqiiéncia de a¢des que devem ser tomadas.

Enquanto as narrativas sobre doenga fornecem um modelo legitimado de agdo
para os membros do grupo, as narrativas também sdo importantes para a andlise
antropoldgica, pois permitem acesso ao corpo de saberes e praticas sobre doenga e cura
de um determinado grupo (RABELO, 1994:1). As narrativas sobre doenga permitem um
entendimento retrospectivo, construindo e reconstruindo a experiéncia vivida, seguindo
modelos oferecidos pela cultura, ao mesmo tempo que € modificado por novas
interpretagdes. Os episddios de doenga podem ser compreendidos de diferentes formas,
uma vez que possuem varios significados potenciais, representando a mediagéo cultural
um elemento importante, na determinagdo de uma interpretagdo aceitavel para o grupo.
A negociagdo de significados e interpretagio mostra-se de grande importancia,
considerando que o consenso é raro (LANGDON, 1997:193), e que mesmo havendo
uma interpretagdo sendo considerada como mais aceitavel, geralmente persistem as
outras versdes sobre o episddio enquanto rumores, fruto de interpretagdes que
consideram de forma diferenciada as causas e a seqiiéncia dos eventos, culminando em
uma interpretagdo divergente. Assim, o significado de uma doenga ndo ¢ oriundo de
classificagio ou nomenclatura enquanto patologia. O significado € construido pela
interagdo social dos envolvidos e pode ser modificado no processo da doenga.

Quando as pessoas narram processos de doenga, buscam mais que apresentar um
evento consumado que viveram. As narrativas de doenga ndo pertencem ao passado, sdo
eventos que ocorrem no tempo presente, reinterpretando os eventos; e possibilitando

' assim, que novos significados sejam vinculados a eles.

No inicio deste capitulo, uma das caracteristicas da narrativa apontadas, foi a
possibilidade de compor verdades. Nesta composi¢do, o narrador tem possibilidade de
fazer escolhas quanto aos fatos que revelard aos ouvintes. Tahto na opgdo de revelar
quanto na opgdo de ocultar dados, o narrador se baseia nas concepgdes mais profundas
de sua cultura, orientando a inter-relagio que se estabelece entre narrador e audiéncia.
Ao narrar, o protagonista constréi uma realidade (RABELO,1994:13), de maneira que a
audiéncia se sinta envolvida, estabelecendo uma relag&o de cumplicidade. O protagonista
negocia com a audiéncia seu grau de responsabilidade e envolvimento no evento de

doenga, procurando estabelecer certo grau de compreensio.
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A doenga é uma experiéncia subjetiva de sofrimento. As narrativas sdio geradas
pela necessidade de interpretar os eventos, de forma que o sofrimento faga sentido,
auxiliando na negociagdo das agdes terapéuticas (LANGDON, 1997:187).

As narrativas tem o papel de reconstruir a experiéncia subjetiva de forma que os
ouvintes possam se envolver com o processo, em suas diferentes fases de interpretagdo.
Ao construir a narrativa procura-se' legitimar certos papéis ou ag¢des, buscando
referéncias que sejam consideradas como legitimas. Essas referéncias sio também
vinculadas aos valores do grupo; a tradi¢do oral pode representar esse papel para grupos
como os Siona (LANGDON,1997)%, enquanto a ciéncia biomédica desempenha na
nossa sociedade o papel de autoridade para legitimar diagnosticos e condutas.

As doengas comuns, ou que possuem um processo considerado breve, costumam
ter sua interpretagdo guiada pela busca de causas imediatas, numa relagdo de causa e
efeito. Ja as doengas mais sérias tem sua interpretagdo varias vezes negociada, guiada
pela busca de causas ndo naturais, provocando especulagdes sobre os motivos que
levaram a pessoa a contrair a doenga, revelando preocupagdes que vdo além das causas
fisiologicas (Ibid:208).

- GOOD apud RABELO (1994) explica que as narrativas sobre doengas sdo
eventos abertos, que relatam uma experiéncia cujo processo se faz no presente, na
transformagio da interpretagdo e dos signiﬁcados potenciais. E possivel notar que ha
uma fluidez nas narrativas de doenga, onde as relagdes sociais se fazem importantes na

construgdo de interpretagles que estdo continuamente em transformagéo.

Nesta pesquisa, os paralisados cerebrais elaboram suas vivéncias sociais,
enquanto experiéncias subjetivas, através de narrativas e discursos, permitindo-nos
perceber o processo de exclusdo / inclusdo social pela 6tica dos portadores. Desta forma
a aproximagdo com a realidade cotidiana e a visdo de mundo das pessoas portadoras de
paralisia cerebral possibilita a compreensdo dos significados que esses conferem as suas
vivéncias sociais. |

Nas entrevistas que realizei, alguns temas como o nascimento € a busca de causas
para a deficiéncia, s30 especialmehte abordados na forma de narrativas, bem como
alguns episddios cotidianos que sdo contados em diversas ocasides pelos portadores de
paralisia cerebral, por considerarem estes como exemplos de situagdes pelas quais
costumam passar. Qutros temas, mais ligados as praticaé do cotidiano, aparecem na
forma de discursos, cujo significados estfo vinculados ao todo da entrevista. E preciso

considerar que as dificuldades de fala e articulagdo das palavras, que sdo caracteristicas

43



de muitos portadores de paralisia cerebral, também dificultam a elaboragdo de longas
narrativas, exigindo pausas e retomadas constantes, que influenciam no ritmo e
encadeamento das historias. .

Considerando as nuances que envolvem a utilizagdo de narrativas e discursos
enquanto instrumentos de acesso aos significados profundos das experiéncias dos
portadores de paralisia cerebral, percebo que esses instrumentos se mostraram como
eficazes e reveladores, facilitando a compreensdo da visdo de mundo de um grupo tdo

especifico e tio pouco abordado enquanto portador de caracteristicas proprias.

. % _ Grupo indigena que habita a planicie amazdnica.
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Capitulo IV
Ao redor do gravador:

Contexto da pesquisa de campo

A seguir fago um breve relato de como se deu o processo de colher as narrativas
dos portadores de paralisia cerebral, uma vez que considero que o contexto que envolveu
as entrevistas também significou fonte de informag¢@o, mostrando-se tdo importante

quanto a analise dos contetidos dessas.

Conforme relatei no primeiro capitulo, iniciei a busca por informantes via
associag3es de deficientes existentes na cidade, fazendo contato com duas associagdes.
Na primeira delas, a secretiria me informou ndo possuir éntre seus associados,
portadores de paralisia cerebral. Esse fato me causou muita estranheza, mas de certa
forma, s6 veio reforgar a dificuldade existente na classificagdo dos portadores de
deficiéncia. A secretaria com quem falei estava visivelmente utilizando como critério de
classificagdo dos associados as seqiielas aparentes. Ao me dizer “s6 temos deficientes
fisicos aqui”, ela evidencia isso. Tal forma de classificagdo me parece muito adequada
aos propOsitos de uma associagdo de deficientes como esta de que falo, orientada na
resolugdo das questdes lazer e trabalho de seus associados; e ndo com a causa ou
classificagdo das deficiéncias destes, que pode parecer para eles como sendo uma
questdo pertencente a biomedicina. '

Na outra associagdo contatada, fui recebida pela assistente social. Esta, por
possuir um fichario sobre os associados, onde entre outras informagdes, consta a causa
biomédica da deficiéncia de cada um, péde me oferecer uma série de informagdes. Isso
facilitou muito o meu trabalho. Nessa associagdo a preocupagdo com os objetivos da
minha pesquisa eram muito maiores, sendo que fui questionada principalmente quanto
ao modo de proceder nos contatos com os associados € na condugdo das entrevistas.
Considerei as preocupagdes dessa associagdo, na pessoa de sua representante, como
legitimas. Afinal, eles estavam me abrindo informagdes que me permitiam aproximagio
com os associados para que deles obtivesse informagdes que poderiam ser consideradas
por muitos deles como pessoais € delicadas. Nessa associagdo obtive trés possibilidades
de contato.

A partir desses contatos, outras pessoas foram sendo indicadas pelos préprios
entrevistados. Formando uma rede de relagdes nesse procésso. Algumas das pessoas que

foram indicadas ja foram ou sd3o atendidos em reabilitagdo na clinica em que trabalho
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como terapeuta ocupacional. Ndo selecionei como informantes os portadores que ja
foram ou s3o meus clientes, por razdes éticas. Embora a principio eu desejasse evitar que
os informantes da pesquisa tivessem vinculos com o meu local de trabalho, tal fato se
mostrou como inevitdvel, considerando que esta é uma das primeiras clinicas de
reabilitagdo abertas na cidade e é especializada em casos neurologicos.

No contexto de execugdo das entrevistas, mesmo aquelas que nio foram
utilizadas por alguma questdo, aconteceram alguns fatos interessantes, que passo a
relatar a seguir. Tais fatos aproximam mais o leitor da realidade dos informantes além de
oferecer dados para a anélise.

A maioria dos primeiros contatos feitos com os informantes foram realizadas por
telefone e a minoria pessoalmente. Nos contatos telefonicos, quando eu era atendida
pela propria pessoa portadora de paralisia cerebral, a maioria dessas pessoas
concordavam prontamente em conversar comigo, me fazendo pbucas perguntas sobre os
objetivos da pesquisa. Eu considerei que essa atitude deles demonstra que eles podem
considerar ter poucas oportunidades para falar do assunto e que valorizam essa
oportunidade.

No telefonema de primeiro contato quando eu era atendida por pais ou irmdos,
muitas perguntas eram feitas sobre a pesquisa e sobre a forma pela qual eu obtive
informagio de seus nomes. Nesse ponto, a abordagem de rede ajudou, uma vez que ao
dizer o nome de uma pessoa ja conhecida por eles, a desconfianga ficava enfraquecida.
Alguns pais chamavam os filhos para que eu mesma falasse com eles, achando
importanfe que eles decidissem por si proprios; outros preferiram falar eles mesmos
sobre a proposta de entrevista aos filhos, me pedindo para ligar depois para saber a
resposta. Interpreto essa atitude de pais e irm#os, como uma atitude de protegéo familiar,
¢ também de privacidade, uma vez que na maioria dos casos, as entrevistas foram
realizadas na prépria casa dos informantes.

Pude notar que alguns pais se mostravam preocupados com a minha abordagem,
uma vez que pude perceber que a maior parte dos pais considera que falar sobre
deficiéncia ¢ algo delicado e que pode ser considerado ofensivo pelos portadores; muito
embora, eles proprios ndo paregam considerar assim.
| - Nos contatos que realizei pessoalmente, sendo apresentada por um portador de
paralisia cerebral a outro, notei que tanto eles quanto eu ficAvamos mais a vontade para
falar sobre a pesquisa e sobre o papel deles como informantes. Todas as pessoas com
quem fiz contato pessoalmente se dispuseram.a me conceder entrevistas, o qué nfo

aconteceu nos contatos telefonicos.
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Os contatos pessoais se mostraram mais frutiferos também porque vendo e
conversando com as pessoas, eu ja podia avaliar se estas preenchiam os critérios da
pesquisa, principalmente quanto a integridade mental e extensdo das seqiielas fisicas. O
que ndo aconteceu nos contatos telefénicos, me levando a realizar algumas entrevistas
que ndo puderam ser utilizadas na pesquisa.

Algumas das pessoas que entrevistei ndo construiram a propria identidade como
portadores de paralisia cerebral, por portarem seqiiclas leves, que podem passar
despercebidas por um leigo. Duas dessas pessoas me relataram que ndo s3o mais
portadores de paralisia cerebral, que ja estdo curados. Colocando desta forma a
problematica como um evento do passado, ndo a considerando como relevante em sua
vida atual. Uma outra entrevistada, apesar de portar seqiiclas graves, utiliza o fato de
seus pais terem tido dificuldades para estabelecerem o seu diagnostico, como
oportunidade para escolher entre as hipiteses que foram levantadas na época aquela que
considera como menos estigmatizante. Ao dizer que porta um problema de coluna, ela
manipula a propria identidade, desviando a atengfio da area cerebral, que poderia trazer
outras atitudes por parte das pessoas. Apesar de considerar que as seqiielas que ela
apresenta sio compativeis com as freqiientemente apresentadas pelos portadores de
paralisia cerebral, procurei uma das pessoas com quem ela me informou ter feito
reabilitagdo, que me confirmou o diagnéstico de paralisia cerebral. Apesar disso, ndo a
elegi como informante, por essa ndo se reconhecer como portadora de paralisia cerebral.

Nos contatos que realizei por telefone, a maior parte das pessoas concordou em
me ceder uma entrevista, porém, duas pessoas negaram. No caso de uma dessas pessoas,
tive muita dificuldade para conseguir falar com ele. Depois de ter tentado algumas vezes,
obtendo respostas de que este nﬁb estava em casa, decidi falar com um irm#o dele sobre
minhas intengdes de pesquisa; pedindo a este irmdo que lhe transmitisse o recado € meu
telefone, caso desejasse participar da pesquisa. Eu tinha tido informagdes que essa
pessoa estava cursando um curso de graduagdo na UFSC ¢ que possuia muitos interesses,
por isso ndo estranhei a dificuldade de encontra-lo. Apds algumas semanas, ndo obtendo
resposta, resolvi tentar uma ultima vez. Foi nessa ocasifio que falei com o pai dele, que
me fez varias perguntas sobre a pesquisa. Seu pai foi muito atencioso e acabou por me
vdizer que ele desejava muito que o filho participasse de pesquisas como esta, porém,.este
se mostrava bastante arredio no momento, ndo desejando conversar sobre o tema da
deficiéncia. Acabou por me relatar, entre outras coisas, sobre a revolta do filho por portar\
uma deficiéncia.

Outro portador de paralisia cerebral, também nio concordou em participar da

pesquisa. Eu tinha conversado com sua mée sobre a possibilidade e ela quis falar com o
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filho. Quando eu telefonei para saber a resposta, ele mesmo me atendeu, dizendo ndo
saber de nada, sendo bastante rude, e me dizendo que ndo desejava falar comigo sobre o
tema. Considerando que sua mie havia sido bastante atenciosa comigo, liguei para lhe
agradecer sua atengo, mesmo que a entrevista ndo tivesse sido efetivada. S6 entdo ela
me relatou que o fitho portava problemas mentais também e que em muitos dias ele se
mostrava agressivo. A proposta dela era que ela me ligaria quando ele estivesse num
“bom dia” para que eu fosse 14 conversar com ele, mas considerando que a deficiéncia
mental associada é item de exclusdo para os informantes de minha pesquisa, agradeci
mas ndo aceitei sua proposta.

Meu objetivo nas entrevistas era de colher informagdes sobre as percepgdes
subjetivas dos portadores de péralisia cerebral, acerca de suas vivéncias sociais. Para
atingir esse objetivo, utilizei como método iniciar as entrevistas solicitando aos
informantes que me contassem sobre sua rotina semanal. Ao me falarem sobre a rotina
semanal, os temas do trabalho, estudo, lazer e atividade fisica eram abordados com
frequéncia, o que me dava elementos para fazer perguntas € comentarios relacionados,
explorando esses temas.

Ao realizar as entrevistas procurei ndo fechar perguntas, utilizando palavras e
frases dos proprios entrevistados para instiga-los a falar mais, permitindo que os assuntos
fossem mais explorados. N3o elaborei anteriormente um roteiro de entrevistas, de modo
formal. Muito embora, analisando o contetido das entrevistas, seja possivel perceber a
existéncia de um roteiro virtual, evidenciado pelos temas abordados e pela forma de
fazé-lo dos informantes.

Todas as entrevistas foram gravadas em audio, com permissdo dos informantes.
Nio houve resisténcia quanto a gravagdo por parte de nenhum dos informantes, mesmo
quando as entrevistas foram realizadas em locais publicos.

A maior parte das entrevistas foram realizadas na casa dos informantes, por
escolha deles préprios. Em sua maioria eles me receberam sozinhos, num local da casa
pouco freqiientado. Alguns pais apareceram durante a entrevista para se apresentar,
colocando-se a disposig¢do para colaborar comigo, quando informados que o foco de meu
interesse eram as opinides das proprias pessoas portadoras de paralisia cerebral, eles se
retiravam. Apenas em trés ocasifes, as mies permaneceram na parte final das entrevista.
Nessas ocasides pude notar que a fala dos informantes ficava menos eloqiiente € que
esses pareciam estar menos a vontade. Tive a impressdo que o fato dos pais ndo
permanecerem na maior parte das entrevistas, era algo solicitado pelos proprios™.
portadores, uma vez que, vez por outra, eles solicitavam informagdes dos pais, \

principalmente quanto a datas e procedimentos de reabilitagdo de quando eram criangas
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pequenas. Apés os pais terem dado a informagdo, eles agradeciam, dizendo que se
precisassem chamariam novamente. Um dos entrevistados chegou a me dizer que pediu
para que os pais nos deixassem sozinhos, porque eles eram muito “intrometidos” e iam
acabar querendo falar comigo todo o tempo.

Apenas em um caso, a tia de um dos informantes permaneceu durante toda a
entrevista. O informante mora com ela e por sua fala ser bastante prejudicada, ele
solicitou que ela ficasse para lhe ajudar. Durante a entrevista ele ia dirigindo a fala da tia,
dizendo “conta isso ou aquilo”, completando informag¢des e a corrigindo nos casos que
ndo concordava.

A lentiddo na fala de alguns portadores, bem como dificuldades na articulagdo
das palavras, fizeram com que algumas entrevistas fossem bastante longas. Em alguns
casos, a formagdo da narrativa € dos discursos se mostravam caracterizadas pelas
dificuldades de fala, uma vez que o ritmo da fala se mostrava lento, fazendo com que se
perdesse a entonagdo, bem como o encadeamento dos fatos. Em muitas ocasides era
preciso que eu retomasse sempre aos assuntos, para me certificar de que tinha entendido
as falas.

Na transcrigdo das entrevistas, essas dificuldades me pareceram ainda maiores, ja
que eu ndo podia mais contar com o contexto da mesma, repleto de gestos e expressdes
corporais, para facilitar a compreensdo do conteudo das falas. Muito embora a
transcrigdo das fitas tenha sido um trabalho longo e cansativo, vejo que o conteido dos
discursos e narrativas dos portadores de paralisia cerebral, quando escritos, deixaram de
refletir a lentiddo e a dificuldade de articulagdo de alguns entrevistados. Embora esse
fato facilite a leitura, é preciso que o leitor no deixe de ter em mente esse nuance, uma
vez que este apresenta implicagfes na convivéncia social.

Ao falar, os portadores de paralisia cerebral que portam dificuldades de fala,
estdo envolvidos em uma situagdo de performance pelas caracteristicas do modo como
falam. Essa performance é considerada conjuntamente com o contetdo das falas, na
andlise das entrevistas e no cotidiano dos entrevistados, contribuindo com os
significados.

Todos os entrevistados me pareceram ansiosos por falar de si e das coisas que
vivem. Alguns se mostravam nervosos no inicio da entrevista. Poucos se mostraram
nervosos ou constrangidos ao falar das situagdes de dificuldades e preconceito que
vivem ou viveram. Eu tinha o cuidado de deixar tais assuntos para é segunda parte das
entrevistas, quando a ansiedade inicial ja havia se dissipado dando lugar a uma relagdo

de maior cumplicidade entre entrevistador e informante.
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A escolha do local e horario das entrevistas era feita pelos proprios informantes,
¢ pude notar a preocupagdo deles em conciliar os horarios de forma a nfo afetar sua
rotina de trabalho, estudo e exercicios fisicos. Os que me receberam em casa,
preocupavam-se em me receber em horarios pouco tumultuados na casa.

Trés informantes propuseram realizar as entrevistas em local puablico, sendo
esses lanchonetes movimentadas proximas aos seus locais de trabalho € no Shopping
Beira-Mar. Essa escolha foi feita por trés informantes do sexo feminino, que trabatham e
consideram importante tomar sozinhas as decisdes de suas vidas. Essas mesmas
informantes e outro informante também, me deram, a principio, somente o telefone de
trabalho para contato. Considero que tal fato possa ser interpretado como uma tentativa,
por parte deles, de manterem uma vida particular, tratando de seus assuntos e interesses
sem a interferéncia das familias. Muito embora, somente uma das informantes, nesse
aspecto, relatou ter problemas famﬂiares, sendo que os outros consideram ter um 6timo
relacionamento com suas familias.

Penso que a escolha do local publico para a realizagdo das entrevistas, também
possa ser interpretada como um desejo de tomar-se visivel aos olhos da sociedade. Néo
pude notar nenhum constrangimento, por parte desses entrevistados, em falar sobre
nenhum assunto que propus. Apenas em uma ocasido, uma das informantes me pareceu
constrangida ao solicitar minha ajuda numa escada. Com outros informantes, pude notar
que minha ajuda era solicitada com pouca frequéncia e de forma bastante objetiva.

Pude notar, na constituigdo da rede de informantes, que as pessoas que entrevistei
indicavam como possiveis colaboradores pessoas que haviam conhecido principalmente
na rede de reabilitagdo, em escolas, e em associagdes de deficientes.

Na maior parte das vezes, os informantes foram pontuais € nio desmarcaram os
encontros. Somente em dois casos, foi preciso adiar as entrevistas, sendo alegado como
motivo, questdes de trabalho por uma informante, € questdes pessoais por outra. Muito
embora, elas proprias tenham tido o cuidado de me procurar para adiar 0 compromisso e
estabelecer nova data.

'Em resumo, considero que o contexto no qual foram realizadas as entrevistas
apontam que os portadores de paralisia cerebral consideram importante falar sobre sua
condigdo e divulgar informagdes a respeito de como vivem e o qué pensam. Alguns
dizem considerar que somente o conhecimento da populagdo em geral sobre as reais
condigdes em que vivem podem contribuir para que atitudes de respeito sejam mais
freqiientes que atitudes de piedade.

A narrativa dos portadores de paralisia cerebral se aproxima muitas vezes das

narrativas de doenga, dado a origem das seqiielas ¢ ao manejo das dificuldades fisicas
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presentes (freqilentemente orientadas na biomedicina); muito embora o tom central das
narrativas seja o cotidiano, fortemente valorizado enquanto vivéncia social comum por
aqueles que estdo incluidos nas redes sociais de trabalho, estudo e lazer. Ao narrar, os
portadores de paralisia cerebral estdo o tempo todo vinculando o evento do passado (“a
doenga™) & condigdo presente, relacionando os saberes e praticas que tiveram contato as

dificuldades e/ou facilidades que apresentam atualmente.

Elaborei uma descrigdo sumaria de cada entrevistado que visa ndo identifica-los,
mas sim, aproximar o leitor das pessoas que se dispuseram a ser informantes dessas
pesquisa, bem como da realidade em que estdo envolvidas. Considero que essa descrigdo

possa auxiliar no entendimento dos relatos.

Fernanda tem vinte ¢ trés anos, trabalha nos Correios através da associa¢io de
deficientes, tem segundo grau escolar completo. Sempre estudou em escola publica
comum. Namora com outro portador de deficiéncia, mora com os pais. Utiliza muletas
como auxiliar para andar, e apresenta.diﬁculdades para falar. Faz natagdo em academia
comum e particular, E independente nas atividades da auto-manutengo.

Fernanda mora com os pais em um bairro de classe média e utiliza o transporte
publico para se locomover sozinha. Fernanda relatou que seu salario é destinado a seus
gastos pessoais € ao pagamento da natagdo; sendo que sdo seus pais que custeiam sua
subsisténcia e sua medicagdo.

Tatiana tem vinte e oito anos, atualmente sua inica atividade fora de casa é a
natagdo que pratica em academia comum e particular. Tem segundo grau completo.
Estudou em escola comum particular, parte em sala de aula especial, parte em sala
regular. Nunca trabalhou. Apresenta dificuldade para andar, mora com a mie. E
independente nas atividades da auto-manuteng3o.

Tatiana mora com a mie em um bairro de classe média. Seus pais sdo separados.
A mie trabalha como professora. Tatiana recebe uma pensdo do pai, que foi mantida
apesar de sua maioridade, por ela ser considerada inapta para o trabalho. Tatiana relatou
que a pensdo que recebe do pai'é suficiente somente para suas despesas basicas, sendo
necessario pedir ao pai mais dinheiro sempre que surge uma despesa extra. Tatiana
demostrou receio de trabalhar e com isso perder o direito & pensdo que recebe do pai.

Karla tem vinte e seis anos, mora com os pais. £ formada em analise de
sistemas. Trabalha atualmente no Besc através da associagdo de deficientes. Faz
exercicios fisicos em casa. Sempre estudou em escola comum, sendo parte na rede

particular de ensino e parte na rede publica. Apresenta dificuldade para andar e utiliza o
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brago de outra pessoa como apoio (“carona”). Necessita de auxilio para locomogdo em
grandes distincias ou na rua. :

Karla reside coﬁl os pais em um bairro de classe alta. Parece sentir-se orgulhosa
ao relatar que os pais construiram seu patrimonio com muito esforgo. Karla utiliza as
vezes Onibus coletivo e as vezes carro para se deslocar. Tem o incentivo da familia para
trabalhar.

Sandro tem vinte anos, mora com a tia. Esta fazendo supletivo do primeiro grau
em escola comum e particular. J4 estudou em escolas regulares publicas e particulares,
também em escolas especiais privadas para pessoas portadoras de deficiéncia. Nio
trabalha atualmente, mas ja trabalhou em estabelecimento de amigos. Faz fisioterapia em
clinica particular. Utiliza cadeira de rodas e apresenta grande dificuldade em falar. E
dependente em vérias atividades de auto-manutenggo. :

Sandro veio morar‘ com a tia na busca de maiores recursos de tratamento na
capital. Eles moram em um pequeno apartamento no centro da cidade, e as dificuldades
econdmicas sdo sempre alvo de comentario. A tia de Sandro custeia reabilitagdo e escola
com muita dificuldade. Ambos reclamam da ma qualidade dos servigos piblicos.

Paloma tem vinte anos, mora com a méde. Faz supletivo de segundo grau em
escola comum. Sempre estudou em escola comum e particular. Nunca trabalhou.
Namora atualmente com ndo-portador de deficiéncia. Faz fisioterapia em clinica
particular. E independente nas atividades da auto-manutengfio. Apresenta dificuldade
para andar.

Paloma reside em uma casa confortavel ¢ ampla em um bairro de classe média.
Sua familia herdou muitas posses e ela foi criada com muitas regalias. Com o passar do
tempo o patriménio da familia foi se perdendo, e com a separagdo dos pais, a mie, ela e
um irm#io passaram a viver com a pensdo que recebem do pai. A situaggo financeira do
pai se mantém estavel, sendo possivel custear todas as necessidades de Paloma e mais
algumas regalias. Paloma deseja trabalhar, mas ao mesmo tempo ndo quer perder a
pensdo do pai.

‘Keila tem vinte anos, mora com a familia. Tem segundo grau completo cursados
em escola comum e publica. Trabalha atualmente nos Correios através da éssociagﬁo de
deficientes. Ndo faz nenhum tipo.de atividade fisica. Apresenta dificuldades para andar e
¢ independente nas atividades da auto-manutengio.

» Keila mora cbm a mie, o padrasto e os irmdos em um balneario nobre. Utiliza o
transporte publico para se locomover. Sua subsisténcia é custeada pela familia e ela

utiliza seu salario para seus gastos pessoais. Keila relata que no passado sua familia teve
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maiores dificuldades financeiras, no momento a situagdo é mais estavel embora nio haja
uma facilidade financeira.

Vanessa tem trinta e cinco anos, mora com sua mde e seu filho. Estudou em
escolas publicas, especiais € comuns, nio chegando a completar o primeiro grau.
Atualmente ndo trabalha, mas ja trabalhou no estabelecimento de parentes € no seu
proprio. Apresenta dificuldades para falar e andar. Utiliza cadeira de rodas para sair de
casa, e em casa se apoia nos méveis. E independente nas atividades da auto-manutengo.

Vanessa mora em um bairro de classe média baixa. Sua mie e irmios garantem o
sustento financeiro da casa. Ela utiliza 6nibus _coletivo para se locomover. Vanessa relata
que sua familia tinha uma melhor situagdo financeira na época que tinham um comércio
no centro.

Ferreira tem vinte ¢ nove anos, mora com os pais. Trabalha atualmente nos
Correios através da associagdo de deficientes. Ja trabalhou em outros dois lugares em
empregos oferecidos pelo pai ou por amigos. Tem segundo grau técnico completo
(seguranga do trabalho). Sempre estudou em escolas comuns, publicas e particulares.
Apresenta dificuldades” para andar e falar, ¢ independente nas atividades da auto-
manuten¢do. Faz fisioterapia em clinica particular através de convénio.

Ferreira reside em um bairro de classe média. Seu pai é funciondrio publico e
isso sempre garantiu estabilidade financeira a familia. Seus gastos de subsisténcia sdo
custeados pelos pais e seu salario ¢é utilizado para seus gastos pessoais.

Angela tem dezoito anos e mora com os pais. Estd cursando o supletivo de
segundo grau em escola comum e particular. Estudou em escolas especiais e comuns,
particulares e publicas. Realiza trabatho voluntério na igreja que freqgiienta. Apresenta
dificuldades para andar ¢ o faz com o uso de muletas. Necessita de auxilio em algumas
atividades de auto-manuten¢do. Faz fisioterapia em clinica particular através de
convénio.

Angela e a familia residem em um bairro de classe média baixa. Seu pai ¢
funcionario publico 0 que sempre garantiu estabilidade financeira & familia. Todas as
necessidades de Angela s3o oferecidas pela familia, embora ndo haja luxos para nenhum
dos membros da familia.

Alessandro tem vinte € quatro anos, mora com a mae e irmdos. Tem segundo
grau completo, cursados em escola comum e particular. Ndo trabalha atualmente,
mas ja trabalhou em emprego oferecido por parente. Apresenta dificuldades para
andar, é independente nas atividades da auto-manutengo.

Alessandro reside com a familia em uma casa confortavel em um bairro de classe

média alta. A separagdo dos pais veio junto com problemas econdmicos. Alessandro
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relata que no passado a familia vivia com maior conforto. As necessidades de
Alessandro sdo oferecidas pela familia, embora hajam cobrangas e reclamagdes 4 esse

respeito.
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Capitulo V
Experi€ncias que se cruzam:

a visdo de mundo dos portadores de paralisia cerebral.

Para falar da visdo de mundo dos portadores de paralisia cerebral é preciso
comegar falando de valores. Os valores qqe'mais me chamaram a atengio nas falas dos
portadores que entrevistei s3o a independéncia e o esforgo pessoal. O fazer auténomo é
almejado por eles em todas as esferas da vida e reforgado pelo desejo dos familiares e
pelo trabalho da réabilitaqﬁo. A via considerada por todos eles como legitima para
alcangar a independéncia ¢ a via do esforgo pessoal. ‘

Esses dois valores — independéncia e esfor¢o pessoal ~ permeiam os discursos
sobre a trajetéria de vida dessas pessoas e estdo presente‘s nas suas reflexdes,
comparando fatos do passado e do presente, norteando suas a¢des que vislumbram o
futuro.

Trabalho: experiéncias de independéncia e capacidade

Considero importante iniciar essa andlise dos discursos sobre as vivéncias dos
portadores de paralisia cerebral, por suas experiéncias e valores associados ao trabatho.
Isso porque, tanto quanto para a maioria das pessoas da mesma faixa etaria que os
informantes dessa pesquisa (18-35 anos), o trabalho ¢ visto pelos portadores de paralisia
cerebral como possibilidade de crescente . independéncia financeira, meio de
gerenciamento da propria vida, além de meio de alcance do status social de adulto em

nossa sociedade.
| As pessoas portadoras de paralisia cerebral associam o trabalho a possibilidade de
negociar sua identidade de incapacitados e limitados; possibilitando que se percebam e
sejam percebidos como capazes em determinados aspectos. Através do trabalho,
capacidade e limite s3o relativizados, considerando tanto os aspectos fisicos quanto
mentais do portadores de paralisia cerebral, possibilitando que essas pessoas sejam

socialmente consideradas, aceitas e incluidas nos sistemas sociais comuns.

Paloma: “(..) eu quero depois de acabar o terceiro, quero ver se eu arrumo um
emprego. Eu quero ter minha vida...prépria. (...) quero arrumar um trabalho, jé pra
aprender a trabalhar, ver quanto custa as coisas, tal... Ndo depender do pai da
mde....(...) acho que o pai e a mde ndo vdo viver pro resto da vida. E ai depois como é

que vai ser? S6 que eu quero mesmo trabalhar ndo é porque eu ndo posso depender de
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ninguém, mas ¢é porque eu quero ter minha...liberdade. Sem ter que dar... “Ah mde, eu
vou ali na esquina e jd volto”, “Ah mde, eu vou pra casa do meu namorado”. Ndo, eu
tendo o meu dinheiro, me sustentando, ndo preciso dar satisfagdo pra ninguém. Eu vou e
pronto, mas como eu moro na casa da minha mde, como eu fico com a minha mde, eu
tenho que dar uma satisfacdo pra ela, sou obrigada. Entdo...ndo é também que eu ndo
goste de dar, mas eu acho que...p6, eu vou fazer vinte anos agora, sei ld, eu tenho que

ter minha vida."”

Dos dez sujeitos éntreviétados, sete deles trabatham ou j4 trabalharam. Todos
consideram essa atividade como potencialmente benéfica, agregando-lhe significados de
independéncia e capacidade em contraposigdo aos rétulos de incapacidade e
dependéncia, que lhes sdo atribuidos com freqiiéncia.

Dois fatores sdo apontados como sendo especificamente dificultadores na busca
por empregos. Um deles ¢ a dificuldade de encontrar uma atividade que seja adequada as

potencialidades e limitagGes dos portadores de paralisia cerebral:

Alessandro: “... Mas também ndo dd pra ser qualquer emprego, no jornal s tem

vendedor, pra mim jd ndo da que tem que andar muito.”

Vanessa: “Eu queria uma tipo de uma...atividade, pra mim né? Mas ndo tenho, por
ainda... um servigo pra mim...Tinha vontade, mas ndo acho, ndo tem, é dificuldade pra
mim ir no centro...voltar. Eu jd usei muleta, agora com a idade, t6 com trinta e cinco

anos...eu agora té com uma cadeira de rodas, pra andar no centro...”

Karla aponta outro fator que ¢ a dificuldade de transpor a visibilidade da deficiéncia,
que ¢ considerada logo como ndo-eficiéncia. Ao enviar seu curriculo com o objetivo de
conseguir um emprego, ela conta que era comum ser selecionada, porém na entrevista

sua deficiéncia tornava-se visivel ¢ as dificuldades comegavam a aparecer:

Karla: “Adi vem o preconceito...a sociedade por eu ser analista de sistemas ndo me
deixava... (...) eu levava o curriculo, fazia testes... e fechava a porta na entrevisia.
Porque quando me viam né? Me ligavam “Ah, seu curriculo foi aprovado, pode vir fazer
entrevista”. Chega ld (...) e eles “Ndo! Mas tem que ter habilidade com as duas mdos...”
(...) E eu dizia “Se eu fiz a faculdade inteira com uma mdo so, por que é que eu ndo

posso trabalhar com uma mdo s6?!”.
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Considerando os informantes que entrevistei, nenhum deles conseguiu emprego pela
via de concursos, entrega de curriculos, ou procura em jornais. Todos conseguiram
empregos através de rede de amizade e parentesco, ou via associagdes de deficientes. As
associagdes de deficientes desempenham um papel considerado importante pelo
portadores de paralisia cerebral, abrindo postos de trabalho em empresas publicas. Esses
empregos sdo considerados pelos entrevistados com degraus, permitindo que eles
ganhem experiéncia € mostrem sua capacidade, possibilitando que éonsigam empregos

melhores no futuro:

Ferreira: “A grande maioria (das empresas) ndo (estd preparada pra ter funciondrios
portadores de deficiéncia). Principalmente a nivel privada né? E que as empresas
privadas que trazem muita dificuldade “ndo tamos preocupados com deficiéncia”. Eles
querem que a pessoa trabalhe de acordo que a empresa quer. E mais ficil (com as
empresas publicas) , porque elas tem um conhecimento, jd tdo sabendo quais sdo 0s
conhecimentos da pessoa portadora. Que a gente consegue produzir mais...trabalhar
mais, um pouco mais, que uma pessoa normal. A gente traz a produgdo do servigo,
porque a pessoa portadora ela trabalha mais com qualidade. Ndo se preocupa muito

com a rapidez. Com qualidade é que ela faz o servigo dela.”

No relato de Ferreira aparece a preocupag:ﬁo com a qualidade dos servigos, pode-
se perceber nisso a busca de um diferencial para o seu trabalho. H4 o desejo sempre
presente de que seu trabalho seja reconhecido, e ele busca que isso acontega pela
qualidade e nfo pela rapidez. Neste relato esta presente o esforgo pessoal, e pode-se
notar, no relato de outros portadores de paralisia cerebral, um grande nivel de auto-
exigéncia. Os proprios portadores exigem que seu trabalho seja comparavel ao trabalho
de ndo portadores de deficiéncia, para que com isso possam negociar reconhecimento e

remuneragio:

Fernanda: “ (...) Porque vocé vé, eu sou uma pessoa que trabalha parelhinho com os
outros. Fago as mesmas coisas... mais devagar mais faco tudo igual aos qué ndo tem
dificuldade” .

Além da auto-exigéncia ser grande, aparece também, na fala dos portadores de

paralisia cerebral, a exigéncia externa, que € caracterizada como cobranga. Quando

iniciam uma nova atividade, essa cobranga lhes parece ser maior, diminuindo com o
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passar do tempo, na medida em que se mostram capazes de desempenhar a contento as

atividades que the foram designadas:

Keila: “Além de eu ser deficiente eu ndo tinha experiéncia. Daf a cobranga foi um pouco

maior, porque...hgje em dia ndo. Hoje em dia ndo tem mais esse tipo de coisa.”

No relacionamento com outros colegas de trabalho, inicialmente os portadores de
paralisia cerebral consideram que também existe desconfian¢a quanto a capacidade de
trabalho, que ¢é, segundo eles, minimizada com o tempo. Nas narrativas o desejo de
esforgar-se para mostrar-se capaz esta presente, para com isso conseguir respeito e
reconhecimento. Todos os informantes relatam que tem ou tinham boas relagdes com os
colegas de trabalho: A‘

Keila: “Jd tinha trabalhado antes de mim, no meu lugar um menino que era da
associagdo e tinha uma deficiéncia fisica. Dai, entdo ndo foi tdo grande aquele impacto
né? De trabalhar um deficiente tal. Mas...sempre surgem comentdrios...comentdrios tipo
assim, ficando lembrando que ele fazia, brincadeiras que ele fazia, porque ele era muito
brincalhdo...daf eu falo “Quem foi que fez isso?” “Ah, um menino que era deficiente da
associagdo”. Nao podia falar o nome dele? Tem que falar....mas, fora isso. Assim, eu
senti um pouco de...eu senti um pouco sabe? Quando a pessoa tem que provar mais,
mais do que...Porque quando eu entrei eu ndo mexia com computagdo, eu nunca tinha

feito curso, nunca tinha feito nada”.

As redes de amizade e parentesco se estabelecem na procura de empregos, onde
se misturam ao mesmo tempo varias idéias. Por parte do empregador amigo ou parente
pode haver o desejo assitencialista de ajudar, o objetivo direto de ocupar, embora
também possa haver a visio mais clara das capacidades e limites da pessoa em questdo,
dado o conhecimento cotidiano. Embora nesta pesquisa os familiares e amigos dos
informantes nfo tenham sido entrevistados, nos relatos dos portadores de paralisia
cerebral é possivel notar que estes percebem é atitude de oferecer empregos, por parte de
amigos e parentes, como um desejo de “manter perto” desses amigos e parentes, numa
atitude de protegdo € ao mesmo tempo de compreensdo de certas necessidades como o
afastamento para tratamento ou cirurgias. Ao mesmo tempo, os proprios portadores de
paralisia cerebral percebem haver o desejo de prepara-los para um dia trabalharem em
outros locais. Eles justificam ser por isso que os parentes costumam aumentar muito o

nivel de cobranga, com o aparente objetivo de melhorar a performance do portador de
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deficiéncia. Pelos relatos que colhi, tenho a impressdo que esses empregos através de
redes de amizade ou parentesco, incomodam mais ao empregados que aos empregadores,
que se sentem cerceados pelos parentes, que ndo permitem que estes desenvolvam seu
trabalho como gostariam. Dos relatos que recolthi, os empregos oferecidos por amigos

s3o mais duradouros que os oferecidos por parentes:

Vanessa: “O meu irmdo que montou a locadora e eu ajudo ele...eu ajudo...mas agora,
nesse momento eu ndo t6 mais... coisa de familia né? Com familia é ruim... Eu tava
procurando alguma coisa pra eu fazer...aqui mesmo em casa, que eu pudesse fazer

sentada...mas ndo acho.”

Ferreira: “Trabalhar com parente jd é dificil...(risos) imagine em casa como ele é!
Ocorreu dificuldade porque ele cobrava muito, ele queria tudo na hora, mas eu ndo
conseguia resolver na hora. Devia ter um tempo pra fazer as coisas, pra- depois
entregar a solugdo pra ele, mas eu ndo pude fazer isso. Queria que eu resolvesse na

hora.”

Assim, como é pelo esforgo pessoal que os portadores de paralisia cerebral visam
diminuir o descrédito em suas capacidades é preciso lembrar que tal descrédito atinge
também toda a familia de origem. Considerando que a auto-exigéncia € grande, por parte
dos proprios portadofes, a exigéncia dos pais ¢ entendida como uma carga extra,
tornando muito dificil para eles manejarem a situagdo de forma satisfatéria. Quanto
maior o nivel de exigéncia existente no trabalho, maior é o esforgo pessoal despendido
no desejo de alcanga-lo, o qué causa dificuldades nas relagdes que embora estejam
pautadas no mesmo objetivo de minimizar o descrédito social, tornam-se penosas, uma

vez que as relagdes de trabalho se misturam com as relagdes familiares.

Escola: limite, capacidade e aceitagio de diferencas
Das pessoas .que .entrevistei, todos freqiientaram a escola, sendo que todos

freqlientaram a escola regular e apenas trés deles fregitentaram por algum tempo escolas

especiais®!. Segundo minha leitura, desses trés casos que freqiientaram escolas especiais,

21 _Escolas especiais sdo escolas idealizadas para educar pessoas portadoras de alguma diferenga que
cause dificuldade na escolarizagio regular ou comum. Ha escolas especiais que atendem somente
portadores de uma condigio especifica, buscando uma abordagem que objetiva melhorar os limites
especificos associados a condiglio; a maior parte das escolas especiais porém, atende a uma
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o caso de Vanessa se justifica por ser a informante mais velha, tendo iniciado seus
estudos em uma época em que nio era pratica corrente a admissdo de alunos com
necessidades especiais em escolas comuns. Pode-se notar nesse relato que no periodo em
que Vanessa freqiientou a Apae, a énfase principal da instituigdo nfo era a escolarizagdo
e sim, o treino de atividades de vida diaria € a ocupagdo; refletindo possivelmente
valores e crengas da ocasiio quanto as potencialidades das pessoés portadoras de

deficiéncia:

Vanessa: “ A minha irmd trabalha na Apae... eu jd fiquei ld... com cinco anos de idade,
sal de ld com dezoito anos...dai eu ficava ld o dia todo...ia oito horas da manhd e
voltava cinco horas da tarde... Eu fazia de tudo um pouco...bordado, costufa, ela
ensinava pra nés como cuidar de uma casa, fazer uma comida...tinha de tudo 1. Era
uma casa nossa né? A gente ficava ld o dia todo... eu saf de Id com dezoito anos e t6

aqui né...dentro de casa.”

As dificuldades existentes para avaliar a capacidade mental dos portadores de
paralisia cerebral, ocorre principalmente devido as dificuldades de expressdo oral e/ou
motora que apresentam em diferentes graus. Mostrar-se capaz mentalmente permite que
os portadores de paralisia cerebral negociem sua identidade social, minimizando a

estigmatizagdo:

Karla: “Com quatro anos, eu fui pra Apae... Apae pra ver se me enquadrava no que
eles... porque até entdo minha mde ndo sabia... que QI que eu tinha né? Ai foi feito um
estudo...e deu normalissima ...ndo tenho problema nenhum.... e fui pra escola normal.
(...) Ndo fiquei nenhum dia completo na Apae...fiz os testes, eles viram que eu era muito

inteligente... que eu respondia no ato as coisas...”

No caso de Sandro, o fato de ter freqilentado escolas especiais se justifica pela
severidade de sua deficiéncia fisica, que era considerada pelos profissionais do meio
escolar como limitante para seu desempenho motor, o que, atualmente poderia ser
contornado com o uso de recursos tecnolégicos. No caso de Tatiana, justifica-se a
frequéncia de sala especial em escola comum, o fato dela ter apresentado dificuldade de
aprendizagem, que tendo sido superada, possibilitou que ela freqiientasse a classe

comum. O que quero destacar aqui é o fato de nenhum dos portadores de paralisia

diversidade de condi¢es diferenciadoras, oferecendo um atendimento global que visa possibilitar o
desenvolvimento de vérias capacidades.
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cerebral que entrevistei foram considerados casos elegiveis para escolas especiais por
“serem considerados também portadores de deficiéncia mental. E freqiiente que a
deficiéncia fisica severa seja associada a deficiéncia mental, principalmente
considerando que o termo usado para descrever o quadro de dificuldades em questio é
paralisia cerebral;, termo que induz muitas pessoas a nog¢do de paralisia total das

atividades mentais:

Angela: “(...) porque, o qué é que é preconceito? E o julgar sem conhecer. Entdo elas
acham que porque eu tenho um problema eu sou imbecil, que eu sou burra né? Certas
pessoas....ndo é todas. Mas as vezes é muito pelo contrdrio... as pessoas que tem and...
que tem perna, brago essas coisas, que pode fazer tudo, as vezes sdo mais ignorantes

que a gente.”

As razdes que busco para justificar o fato de tais pessoas terem sido educadas em
parte em escolas especiais, sdo coerentes com 0 contexto que me apresentaram nas
enfrevistas, muito embora, ptidessem ter sido contornadas com recursos que permitissem
que essas pessoas freqiientassem classes comuns.

Embora apenas dois dos informantes que entrevistei tenham me relatado que
sabiam que suas familias tiveram dificuldades em encontrar uma escola que os aceitasse;
pode-se notar que houve a utilizagdio de rede de amizade para conseguir a primeira
escola em alguns casos, ou a opgdo de escolher a unica escola de Florianépolis com

tradi¢do de aceitagdo de pessoas com necessidades especiais, em outros casos:

Angela: “ E o nico colégio que me aceitou foi esse. Ninguém mais queria.(...)Eu ndo
falava nada. Mas eu sofri muito, eu vou dizer uma coisa, eu sofri muito.(...) Eu ficava
ali...uma vez chegou alguém dizia assim, numa reunido de pais “Ah, eu vou tirar meu
filho do colégio porque ele tem que juntar o ldpis da menina que cai no chdo. Eu vou
tirar...ndo... essa menina devia sair do colégio porque ela fica atrapalhando porque
quer que junte ldpis do chdo”. Ai a diretora levantou “Quem deve sair é o seu filho, se a
senhora td incomodada...”. A diretora ela ndo tinha culpa, quem tinha culpa era os
funciondrios, porque ela aceitou numa boa. Porque ela, ela até “O Sandra tua menina
ndo td na hora de estudar?” “Td, mas é o caso que ninguém aceitou...” “Entdo trds ela

r "

pracd.

Paloma: “Ah, eu estudo desde os...quatro, por ai. Que eu sempre fui em maternal,

sempre colégio comum, a mde também sempre ajudou muito, entdo ela tinha uma amiga
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dela, eu estudava no colégio da amiga dela. Os professores...eu ndo andava na época,

os professores me carregavam no colo. Eu sempre estudei em colégio comum.”

Os portadores de paralisia cerebral dizem que na escola eram incentivados pelos
pais a seguir o ritmo da aula e dos outros colegas. O esforgo pessoal em conseguir um
desempenho igual ou semelhante aos colegas ndo-portadores visa diminuir o descrédito
em suas potencialidades e conseguir assim, melhores condigbes de convivio social.
Muitos dos entrevistados relataram que se sentiam preocupados em mostrar o0 melhor do
seu rendimento e acompanhar o ritmo dos outros alunos. Esse comportamento parece
estar respaldado no dos pais, que se esforgavam para suprir dificuldades dos filhos, numa
tentativa de provar que eles tinham capacidade para freqiientar a escola comum, € néo
estavam ali por uma condescendéncia piedosa. "

Nos discursos colhidos ¢ possivel perceber que a assisténcia dos pais ¢ condigdo
freqiiente no cotidiano escolar dos portadores de paralisia cerebral. Em muitos casos sdo
os pais ou parentes que levam a crianga até a cadeira na sala de aula e lhes ajudam a
subir escadas existentes nos colégios. Antes dos portadores de paralisia cerebral
adquirirem coordenagdo motora suficiente para escrever sozinho, em alguns casos os
pais escreviam as tarefas ditadas pelos filhos e copiavam dos cadernos de colegas de
sala. Durante o periodo de permanéncia na escola os informantes relatam que eram

ajudados pelos colegas mais proximos:

Angela: “O meu pai me leva né? Leva, ai eu vou até ld de muleta, ai ele me... bota

dentro da sala e... depois ele vai embora.”

Keila: “So tinha uma coisa que eu ndo gostava porque a minha escola tinha uma escada
enorme pra subir, ndo tinha corrimdo. Daf, olha s6, minha avé entrava comigo dentro

da escola e me deixava ld em cima na sala.”

Angela: “... assim por exemplo tem um senhor (que também estuda) /d que... toda vez
que tem video ele me carrega...porque escada né? Ele vai pega e me carrega. E antes

quando tinha uma coisa ld em cima eu ficava sozinha na sala berrando de porta
Jfechada.”

Alguns entrevistados consideram que ha despreparo dos professores para lidar

especificamente com a questdo da deficiéncia. Eles pensam que alguns dos problemas
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que tiveram com professores passaram pelo preconceito e/ou outros pela falta de crenga

em suas capacidades.

Karla: “Com nove anos de idade eu vim pra cd..de Blumenau..ai uma...uma...
professora...terceira série, me discriminou. Primeira vez...primeira vez assim que eu vi
aquele preconceito, né... Na hora do intervalo...eles me fechavam...com o tempo a gente
vai aprendendo...eles fecharam a porta como se eu ndo existisse. As criangas saiam... e

quem ia buscar alguma coisa na sala ela dizia “ndo entra ai que tem uma aleijada’...”

Tia de Sandro: “Ai eu fui ld questionar, sabe o que que ela chegou a me dizer? “O
Sandro é um menino que ndo aprende as coisas. Todo mundo, os professores todos estdo
dando nota pra ele de pena” Al disse “Ndo, tu bota isso por es'c‘ri"to que eu quero ver os
outros professores assinar em baixo”. Os outros professores fizeram uma guerra no
conselho de classe...(...) Ai eu fui de professor por professor... ndo... porque eu estudo
com o Sandro em casa. Se eu ndo estudasse, nem ele, td bem. Mas “Ele é um deficiente,
eu ndo fui preparada...ndo fui preparada...eu ndo fiz faculdade pra atender deficiente”.
(...) “Eu ndo sei porque que o nosso colégio tem que aceitar esse tipo de aluno” “O
colégio aqui ndo ¢ especializado pra isso”. (..) “Eu ndo vou fazer prova especial, se ele
estd na Sexta série, ele que se vire!” Bem assim ela disse. Ah, mas ela me jogou pra

baixo...”

Vanessa: “Eu estudei ld (na Apae) até a sexta série, dai eu sai e fui numa escola
comum...dai, como eu escrevo devagar, lenta né? A professora brigava comigo “Ah, tu é

”

muito devagar, ndo dd...”, eu me irritei com aquilo, me levantei da carteira, peguei
tudo o meu e sal... dal eu fui pro outro colégio, fui acabar a sexta série e acabei ld,
passei na sexta série ld...depois ndo continuei nada. (...) Quando eu fui pra escola

comum eu tinha treze...quinze anos...comecei na quarta série...”

. Existe também a consideragdo que os professores tinham que ter o seu interesse
conquistado pelo esforgo do aluno. Desta forma, o aluno demonstra ao professor que tem
capacidade, motivando-se a buscar alternativas para superagdo de suas dificuldades
motoras, bem como motivando o proprio professor a se capacitar, preenchendo lacunas
de formagio, que na maior parte dos casos, ndo envolveu as questdes relativas as pessoas

portadoras de deficiéncia.
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Ferreira: “E que a maioria dos professores na época ndo tavam préparadbs pra me
receber, pra dar aula...pra me ensinar... Eles queriam me educar igual a maneira dos
outros, mas ndo queriam direito me fazer..me ajudar em alguma coisa. Falta de
conhecimento deles. Mais especificado para deficientes. (...) Ndo, (os professores)
tratava igual todo mundo, s6 que eu procurava acompanhar o ritmo da aula, ai depois
eles foram me...vendo as dificuldades, dai eles comegaram a querer mais contato
comigo. Ai eles viam o que que eu tava precisando, ai ‘ foi que a gente
resolveu...solucionou o problema através disso. De eu mostrar pra eles que eu tinha

dificuldade e eles teriam o interesse em me ajudar”.

Os portadores de paralisia cerebral valorizam os professores que lidam bem com
as questdes relativas a deficiéncia, considerando essa caracteristica como uma qualidade

pessoal e ndo profissional destes professores.

Tia de Sandro: “ Porque a professora que faz uma prova diferenciada pra ele, e além da
prova, ela fazia uma prova até...aquela professora tinha um trabalho! Ela fazia uma
prova, vamos ver, se ela dava dez questdes pros outros, vamos supor, daquelas dez
questdes ela fazia vinte pro Sandro, pra assinalar. Entdo ela lia a questdo pro Sandro,

sabe?”

A frequéncia de alunos portadores de deficiéncia as aulas de educagdo fisica foi e
ainda ¢ controversa. Nenhum dos informantes que entrevistei freqgiientou as aulas de
educagdo fisica na escola, sendo que as dificuldades impostas pelo limite fisico se
soma&am ao despreparo dos professores, a orientagdo dos profissionais biomédicos e ao
receio dos pais de que esses se machucassem; na busca de justificativas para a ndo
frequéncia dessas pessoas as aulas de educagdo fisica. Os proprios portadores de

paralisia cerebral nfo se mostravam desejosos de participar dessa atividade.

Alessandro: “A excegdo da educagdo fisica, que eu sempre era dispensado, por causa
desse problema. Ai o professor pedia pra fazer relatdrio daquela aula, tal... Mesmo que
eu pudesse fazer, eu ndo gosto muito de educagdo fisica, nunca gostei. Sempre o médico
mandava o atestado de Sdo Paulo (...) dal ele pedia dispensa. Eu também ndo fazia

muita questdo, s6 que tinha que ficar ali sentado né? ”

Karla: “ A unica diferenga era que eu ndo podia participar das mesmas atividades... por

causa da mobilidade...eu participava olhando né? Mas ndo participava das
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brincadeiras... de uma educagdo fisica da vida...mas isso também nunca me deixou

chateada...desprezada...nunca senti isso.”

Ao apresentar-se aos colegas de escola ou outras pessoas, a diferenga fisica dos
portadores de paralisia cerebral € percebida primariamente, em detrimento s suas outras
caracteristicas. A deficiéncia fisica é vista como evidenciador de diferengas, sendo
percebida como desvio social, legitimando atitudes discriminatérias e exclusivas.
Segundo Keila, as dificuldades iniciais que surgiam quando conhecia alguém, eram
superadas com o tempo, quando as pessoas se acostumavam e podiam perceber o que

mais ela era, além de deficiente fisica:

Keila: “Tinha preconceito. Assim... sempre nos primeiros dias de aula. A pessoa te olha
meio esquisito....Dal como eu conhecia muita gente, dai...era s6 os primeiros dias... (...)
Mas...eu jd passei por coisas do tipo, 0 menino que eu ndo gostava, ele ndo ia com a
minha cara e eu ndo ia com a cara dele, ele ficava tirando sarro, ficava... brincando do

Jeito que eu andava né... Tirando sarro...”

Com a convivéncia, a identidade dos portadores de paralisia cerebral passa a ser
negociada no meio escolar. Se estes sdo considerados como limitados fisicamente,
muitas vezes eles buscam mostrar-se como mais capacitados intelectualmente do que os
outros colegas considerados normais. Desta forma, a identidade de incapacitado é
negociada, possibilitando que a essas pessoas sejam atribuidas caracteristicas valorizadas

no meio escolar,

Angela: “Eu ajudo as pessoas, as pessoas me ajudam e vice-versa. Mas... quando eu
tava no outro colégio. eu ajudava bem mais eles do que eles a mim. Quando eu tava na
oitava série. Todo mundo quando eu tava na oitava série, queria sentar perto pra colar
de mim, que sabia que eu sabia. Assim, prova assim de geografia, histdria, portugués,
todo mundo queria sentar perto de mim pra colar né? Quem consegue colar colou mais,
que eu do facili... que eu gosto que cola, que eu do cola eu ndo dou. (...)Ah, eu ndo colo
porque eu tenho os meus valores né..E importante a pessoa ser honesta consigo

mesma.”

Amigos. colegas e defensores:
A questdo da amizade foi muito comentada pelos informantes, na situagdo de

entrevista. Noto um certo ressentimento na fala de quase todos eles ao dizer que tém
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poucos amigos, embora essa questdo parega ser mais evidente na infancia e adolescéncia.
Da mesma forma que contam os casos de algumas criangas que ndo vinham brincar com
eles, relatam imediatamente o outro lado, supervalorizando os “amigos de verdade”, que

sdo em geral os defensores.

Paloma: “Claro jag tive problema com os amigos, quando eu era menor, mas isso era
quando eu era menorzinha, até a gente sabe que crianga ndo tem muito...ndo sabe as
coisas muito certo. Entdo as vezes assim um amiguinho ndo vinha brincar, ndo vinha
brincar comigo, mas também, ao contrdrio tive muitas amigas que me ajudavam, me
carregavam na mdo pra brincar comigo. Entdo nesse caso...ndo tive muito...S6 assim
das pessoas vim perguntar né? Porque é alguma coisa diferente, entdo todo mundo vem

perguntar, que ndo é uma coisa comum.”

Na escola, embora a maioria dos colegas sejam considerados pelos entrevistados
como indiferentes, nem amigos nem inimigos, a maior parte relatou a existéncia de
amigos defensores. Esses sdo os amigos mais préximos, que fazem trabalhos juntos e
mantém um relagdo de ajuda muatua. Esses amigos sdo os qué os defendem nas brigas e

nas atitudes mais ofensivas nas ruas;

Paloma: “ Sabe, até na época, quando eu era mais nova, eu tinha uma amiga que era
muito minha amiga assim vinha pra cd, uma vez a gente tava passando num ponto de
onibus, todo mundo ficou olhando quando eu passei. Ai minha amiga que era toda assim
revoltadinha disse “Nunca viram ndo?” Entdo, ela também...eu sempre tive muitos
amigos que sempre me deram forga, ndo deixavam...se as pessoas olhavam

reclamavam...eu que era, eu ndo reclamava.”

Os irmdos dos portadores de paralisia cerebral sdo contados, em geral, como
sendo bastante afetuosos e companheiros destes, sendo considerados pelos proprios
portadores e pelos pais como defensores em potencial. Quando estudam na mesma
escola, ou em outras situagdes, eles desempenham esse papel:

Ferreira: “S6 uma vez que...um guri tava distraido comigo, queria brigar comigo... “eu
ndo posso brigar contigo. Se quiser vou chamar meu irmdo pra brigar contigo ”(Risos).
Ai ele saiu correndo! Tava na hora do recreio, ai, um...queria me incomodar na hora do
recreio. Dai eu dava volta, circulava, ndo parava. Um dia me distrai, fiquei parado num

canto, dai ele me localizou, sorte minha que eu tava com meu irmdo por perto, ai eu
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assim * Elton...esse guri quer brigar comigo ai...dd um jeito ai porque...” Ai ele foi Id,

conversou com ele, explicou, ai depois parou”.

A questdo das amizades parece continuar com o tempo, quando a divisio entre
amigos e colegas parece ser cada vez mais forte. No local de trabalho e estudo existem
os colegas, com quem o relacionamento social é considerado bom, ainda que seja
superficial; os amigos passam a ser aquelas pessoas que freqiientam com eles diferentes

€spagos sociais.

Keila: “(...)muitos, muitos amigos eu ndo tenho. Eu tinha pessoas que eu ... que eu
separo muito os amigos, e os colegas ou conhecidos. Ndo sei se é certo se ndo é fazer
essa separagdo mas eu separo. Amigos amigos mesmo eu ndo tinha muitos. Que eu

podia dizer “ndo, vocé é minha amiga, eu posso contar”

Karla: “Amigos...eu ndo posso contar né? Colegas. Amigos mesmo é dificil, amigos
amigos assim... ndo pelo preconceito também, mas é a correria do dia-a-dia. No

trabalho ndo, tenho colegas mas ndo sdo amigos.

Relagdes familiares: partilha de méritos e culpas
Os portadores de paralisia cerebral entrevistados consideram que suas familias

tiveram e tem importancia primordial na sua trajetéria de vida. Embora os informantes
- relatem que seu proprio esforgo foi fundamental para as conquistas que alcangaram, a
maior parte divide os méritos de suas conquistas com a familia.

A existéncia de um portador de deficiéncia na familia impde a toda ela uma situagio
de descrédito. Numa situagdo em que ha um misto de culpa e raiva nos pais por terem
gerado um crianga com deficiéncia, nota-se o esforgo desses para mostrar que a crianga
possui também capacidades. As ofensas e o descrédito dirigidos ao portador de
deficiéncia, sdo considerados pela maioria das familias como dirigidas a familia como

um todo:

Angela: “(...) tudo que eu consegui é mérito de toda a familia porque eles me ajudaram

tal...se eu té até aqui é porque as pessoas me ajudaram muito e eu também me esforcei

o problema delas, as vezes colocam numa institui¢do, deixa ld jogado ndo quer nem
saber. Claro que tem pessoas que precisam né, que ndo tem condigdes, mas tem aquelas

que tem condigdes e deixa numa institui¢do né, tipo a Qrionopolis, eu fui ld, é uma
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tristeza. Os deficientes mentais eles ficam numa salinha sozinhos assim, sem ninguém
pra conversar sem nada. A gente foi ld né? Eles gostaram, elas gostaram muito de mim,

as meninas ld.”

Ferreira: “Ela (a made) mos....ela tentou me mostrou como é que eu deveria viver. Ela
queria mostrar o mundo pra mim perceber e tentar superar as barreiras. Ela
tentou...minimizar a situagdo pra mim. Pra mim sair mais trangiiilo, vendo o mundo
melhor né? (...) ....agora é.....a unido das pessoas né? De entenderem o qué que é um
portador o que que ndo era, né? Eles conseguiram observar a diferenca. Porque a

familia quando eu nasci ndo tinha ninguém parecido comigo.”

As relagdes familiares sdo valorizadas, muito embora muitos expressem o desejo
de ter uma casa sua, seja morando sozinhos, seja dividindo despesas com outras pessoas
ou ainda casando-se. Muitos consideram que esse desejo de ter uma casa propria como

uma meta comum, freqiientemente tragada pelos jovens:

Femanda: “ (...) eu vim a andar aos quatro anos de idade, andei....caia mais do que
andava na verdade, eu dava trés passinhos caia no chdo, vivia de joelho ralado, cheio
de mercurio, falava tudo errado, eu...ai..com a natagdo, o tratamento, a fisio, a
| Jfonoaudiologia eu fui melhorando melhorando e t6 como t6 hoje, eu falo um pouquinho
errado ainda mas nada que ndo possa entender, eu caminho meio tortinho assim (i)
mas eu melhorei muito, ando com a minha bengala, que me dd um apoio bom pra
caramba, e ndo...tomo banho sozinha, limpo a casa, fago comida, fago tudo, tudo
sozinha, eu tenho...eu pelo menos acho que eu tenho, condigdes perfeitamente de morar
sozinha se eu tivesse condig¢des financeiras, que eu ndo tenho, morar sozinha num
apartamento ou numa casa, eu me firaria super bem. Sozinha, sozinha, eu ndo
digo..mas com minhas amigas assim seria legal. Nao que eu ndo goste da minha
familia, eu adoro eles. Mas acho que todo mundo sonha ter sua liberdade, assim né?
Cuidar da sua vida, tudo, eu acho assim muito....todo mundo espera ter o seu cantinho,
o seu caminho....Ahn...Porque pai e mde ndo vdo viver a vida inteira... um dia eles vé@o e

a gente fica, entdo a gente tem que se virar.”
Muitos ponderam em como seria morar sozinho, pensando em como resolveriam

questdes praticas do cotidiano. Pode-se notar novamente o desejo de independéncia ¢ de

gerenciamento da prépria vida atrelado, quando nfo em conflito, com o esforgo pessoal.
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Muitos fazem relatos orguthosos das tarefas domésticas que realizam em suas casas,

colocando-se como membro participante de suas familias.

Tatiana: “Se tu deixar uma casa pra eu limpar, eu limpo tudo, fago tudo...(...) Se tiver
que botar uma roupa na mdquina eu boto, se tiver que estender uma roupa no coiso eu
estendo, se quiser que eu arrume a casa eu varro, telefone eu atendo, pego recado, se

tiver que marcar um médico eu marco...”

Embora os portadores de paralisia cerebral relatem que seus esforgos pessoais
visando a independéncia sejam valorizados pelas familias, além de desejados por eles
proprios, nos casos em que h4 maiores prejuizos motores, a autonomia completa nas
atividades cotidianas é muito prejudicada. Mesmo nos casos em que 0Os prejuizos
motores sdo menos severos, algumas atividades sdo especialmente dificeis, levando os
portadores a pensar alternativas de resolugfio, no caso de morte dos pais ou saida deles

proprios da casa de suas familias.

Paloma: “Ndo, ndo me incomodo (de depender do pai) , mas acho que o pai e a mde ndo
vdo viver pro resto da vida. E ai depois como é que vai ser? Apesar que eu sei que eu
tenho heranga, que eu tenho tudo, do meu pai principalmente, eu tenho muita coisa que
eu sei que a minha familia ndo sabe, mas porque, que ele sempre pensou “minha filha
tem problema, minha filha vai precisar”. S6 que hoje em dia...tenho normal, até hoje em
dia ele mesmo falou que ia...que vai arrumar um emprego pra mim, tal. Entdo, ele sabe

que eu sou dependente.”

Tatiana: “Eu digo “Ndo senhora, porque a senhora ndo vai ficar aqui pra sempre...”
Tem que pensar também né? Ela pode ir na minha frente ou eu ir na frente dela, como
eu jd disse pra ela, a gente td aqui pra tudo que vier, sei Id. Se ela morre na minha
Jrente, entdo eu vou ter que ir junto com ela, porque ela ndo me dd liberdade pra nada.
Liberdade que eu quero ter é assim né...andar sozinha, fazer as coisas...(...) Se a minha

mde morrer eu quero morar sozinha”

Poucos informantes pensam que serdo capazes de gerenciar sozinhos todas as

suas necessidades, no caso de morarem sem suas familias. Para a maioria que considera

| que precisard de ajuda, a alternativa da empregada ou companhia paga é pensada como
possivel solugdo para dificuldades cotidianas; sendo que essa alternativa é preferivel,

segundo eles, a morar com os irmdos ou outros parentes:
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Karla: “ Friamente falando, eu acho que uma boa empregada que cuida de tudo e vocé

curtindo sua vida numa boa...”

Angela: “Quando eu tiver a minha vida, se eu tiver condi¢des de pagar uma empregada

tudo bem né..."”

Tatiana: “Porque se ela (a mde) pensa que eu vou querer morar com irmdo td muito

enganada! Eu vou querer ter a minha casa, cuidar da minha vida...”

Penso que o discurso dos portadores de paralisia cerebral a esse respeito possa
ser entendido como um diferente modo de alcangar independéncia. Uma vez que ser
dependente de uma pessoa remunerada é uma forma de independéncia, uma vez qué ndo

~ tira a pessoa dependente do comando da situagdo. A dependéncia de irmdos ou outros
familiares ¢ vista como negativa, uma vez que os paralisados cerebrais entendem que
ndo ha a obrigagdo destes em ajudar, e que essa ajuda seria entendida como dependéncia.

A dependéncia dos pais parece ser facilmente aceita pela maior parte dos
informantes, uma vez que pode-se perceber no relato dos paralisados cerebrais que, em
sua maioria, eles consideram os pais como parte da questio da propria deficiéncia. Pais e
filhos estdo envolvidos nas causas da deficiéncia, no manejo das diﬁculdades, nas
tentativas de superagdo. A maior parte dos informantes relata reconhecimento aos

esforgos dos pais, principalmente da m3e, na melhoria de suas condigdes.

Karla: “4 minha mde...a minha mae pfa mim é um ponto de referéncia né? (...) Se ndo
fosse a minha familia...obviamente que eu ndo estaria aqui...A minha familia...mais
especificamente a minha mde, ela vivia ali vinte e quatro horas comigo, ela deixou da
profissdo dela pra cuidar de mim, ela é bioquimica...tem uma série de coisas que ela

deixou de fazer pela minha a saide, pela minha...”

Alessandro: “Principalmente a mde ajudou muito. O pai no inicio, quando ela disse pra
‘ele que eu ia nascer, que tinha um probleminha, tal, disse “Ndo, isso é chantagem tua...é
coisa da tua cabeca” (..) Depois que o médico examinou tal “Ele tem paralisia
cerebral, um probleminha...ndo é grave, mas ele vai ficar com seqiiela” Ai que ele se

deu conta “Pois é...” Ai depois, pegou também né? Junto com a mde.”
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Fernanda: “ (...)a minha mde, gragas a Deus, ela é uma mulher muito forte assim, tem
muita garra, ela conseguiu levar assim....e sem empregada sem nada, ndo sei se outra
mulher tinha passado a barra que ela passou, tudo que ela passou, deu um banho
assim... Mas foi crescendo, eu fui crescendo, fui melhorando, fui me tornando mais
independente. Hoje em dia eu ndo dependo deles, tanto assim né? Claro, eu ainda

dependo, mas ndo é tanto que nem...”

Na maior parte dos casos considerados nessa pesquisa é também a mde que
aparece como figura defensora principal, no enfrentamento das atitudes de preconceito
pelas quais os filhos passaram, principalmente na infdncia em relagdo aos professores ou
outros adultos. Na maior parte dos casos, os proprios portadores de paralisia cerebral
passaram a desempenhar o papel de enfrentamento na defesa de seus direitos de forma
bastante precoce, sendo que alguns me relataram que se defendem sozinhos e que quase
nunca contam os episodios aos familiares, numa atitude de autonomia € a0 mesmo tempo

de resguardo da prépria familia.

Angela: “Era muita sacanagem também... eu chegava aqui... aqui de longe, que aqui é
longe, eu ia ld pras praias né? Ai a fisioterapeuta colocava outra no meu lugar e eu
ficava ld esperando, ndo tenho a tarde toda, eu tenho que estudar tenho mais o que
fazer. Que ela colocava outro no meu lugar e eu tinha que ficar esperando e eu tenho
um monte de coisa pra fazer em casa n@o é so... Ah, eu nunca cheguei e falei nada. A
pessoa podia fazer o que quiser comigo que eu ndo falava nada, mas ai eu contava tudo
pra minha mde. Eu era assim, eu ndo sabia falar nada, eu ndo falava nada. Que eu ndo

gostava de criar confusdo.”

Vanessa: “So teve uma professora na fundagdo... que pegava muito no meu pé, eu ficava
quieta... chegava em casa eu falava... minha mde pegou mandou um bilhete falando
tudo...ela “ndo...mentira tudo...” e eu “ndo, é verdade da senhora...ndo mente...”. Dai

ela chegou e aceitou...”

Karla: “Com amigos... com colegas assim...ai eu jd comecei a responder, entendesse?
Tipos assim... “Ah...deixa ela que ela ndo é normal” “Anormal é tua cabega!”...sabe?
Essas coisas assim de criangas... mas jG comecei assim a me defender, jd comecei assim

a responder depois desse fato que aconteceu com a professora”

n



Em dois dos casos que foram considerados nessa pesquisa, a figura de ajuda
central se desloca dos pais, para outro familiar. Em um dos casos, a proximidade da avé
materna, desempenhando afazeres geralmente desempenhados pela mde, fizeram a
informante reconhecer na avo o papel de ajuda central. Nota-se um certo ressentimento
no desempenho do papel de mie neste caso, ¢ o comprometimento da avé na ajuda

cotidiana, na defesa de direitos, na locomog3o e na reabilitagdo desta informante.

Kelly: “Minha mde é meio omissa sabe? Nesse sentido, assim...ela ...as vezes...as vezes
ela...passa despercebido, mesmo que eu ndo queira, as coisas sdo diferentes pra mim.
Nao sei se com todo mundo, ndo sei se eu sou problemdtica, comigo acontece muito.
Dat...dai...minha mde ndo...parece que ndo vé isso. As vezes parece que eu chego em
casa, eu vou..ocupar espago...ndo sei se eles tdo me notando..ndo sei se eu

simplesmente vou pra casa s6 pra dormir, e pra levantar cedo pra ir trabalhar.”

Kelly: “Mas eu lembro que minha avé tomou minhas dores assim! Eu lembro que minha
avo disse, mas ela foi taxativa “Ndo, eu ndo vou pegar e pronto”. Porque ainda depois
minha avé levou...levou pra...pra diretoria da academia. Dai até a Siomara disse “ndo
pego e pronto”. Ndo quis. Nunca tinha feito nada pra ela....né? Acho que perto de mim
Joi...perto de mim ela quis amenizar a situa¢do mas depois, minha avé foi falar com ela
e falou com...eu acho que era o diretor...ou sei ld quem da academia, daf ela falou, foi

taxativa “ndo, ndo vou pegar porque...ela é deficiente...ndo quero....”

Em outro caso, entre os informantes desta pesquisa é a tia que desempenha o
papel de ajuda central. Neste caso, o fato da familia do informante morar no interior do
Estado, levou a tia a considerar a possibilidade de trazer o sobrinho para morar com ela
na capital, onde haveriam maiores recursos para a reabilitagdo. Da mesma forma que no
caso anterior, nota-se um certo ressentimento na fala do informante, quanto ao papel dos

pais em seu caso.

Autonomia, independéncia e desejo de formar uma familia:

A autonomia, a independéncia e o desejo de formar uma familia sfo metas de
vida freqiientemente consideradas pela maioria dos adultos ndo portadores de
deficiéncia. Da mesma forma, a autonomia ¢ a independéncia parecem ser também metas
para os portadores de paralisia cerebral. Porém, na questdo do desejo de constituir uma
familia, metade dos informantes relatam esse desejo, muito embora poucos considerem a

possibilidade de terem filhos. Muitos consideram que apesar de poderem ter filhos, suas
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condigbes motoras exigiriam uma série de restrigdes e trariam riscos, no caso das

mulheres.

Karla: “Eu quero tirar carteira de motorista, casar e ter filhos... ndo sei se vai
acontecer ainda mas... se depender de mim vai... achar algum trabalho pra receber mais
, com a capacidade que eu tenho. Eu me preocupo de ter assim... eu acho que casamento
ndo é tudo... mas se pintar pintou. Eu acho que eu posso viver independente. Eu acho
que a maior parte das pessoas eu acho que tem medo, por causa da deficiéncia... ou

falta de informagdo que elas podem ser mdes, de repente... eu sei que eu posso.”

Fernanda: “Pretendo quem sabe, ndo digo casar, mas juntar os trapinhos com uma
pessoa que eu goste, ndo pretendo ter filhos...ndo tenho dom pra ser mde...ndo tenho

vontade. ”

Apenas uma das informantes dessa pesquisa chegou a ter um filho. Este filho ndo
foi planejado, muito embora parega ter sido tomado pela informante como um desafio.
Aconselhada por profissionais da saiude e pressionada pelo pai a fazer o aborto, a
informante decidiu correr os riscos da gestagdo e do parto, que exigiram uma série de
cuidados. O nascimento da crianga impds a ela uma situagdo familiar em que se viu
obrigada a buscar uma casa para si e o filho, frente a ndo aprovagdo do pai. A informante
relata com orgulho as decisdes que tomou e 0 modo como resolvia pequenas questGes
cotidianas relativas a ter que cuidar sozinha da crianga. Ela teve ajuda de uma empregada

durante esse periodo.

Vanessa: “No comego foi um pouquinho dificil (morar sozinha), mas eu tive que
enfrentar... jd tinha um filho meu, né? Dal eu tomava conta dele o dia todo... a caminha
dele tinha rodinha no pé... como eu ndo podia agiientar ele, eu levava ele na caminha
até a rua ou até o banheiro, né? Pegava, botava a caminha perto da banheira... me
sentava...pegava ele da caminha, dava o banho... eu mesma cuidei...eu tinha as idéias...

eu acordava a noite, fazia a mamadeira e dava... fazia tudo sozinha...”

A busca por autonomia e independéncia ndo aparecem somente no fato de ir
morar em outra casa com o filho, mas também na decisdo de levar adiante a gestagdo e

assumir riscos.
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Vanessa: “Quando eu fiquei grdvida uma médica falou pra mim tirar a crianga... eu
fiquei apavorada, daf eu perguntei assim “A senhora é casada?” “Sou”, “Tem filho?”

{1 ~ ”

do”. Td quando a senhora tiver a senhora gosta que outra pessoa mandar a senhora

“

tirar o seu filho? “Ndo” Entdo, eu também... Ela queria fazer um teste comigo, se eu
queria tirar ( o filho) ou ndo... mas como eu levantei a cabega e a voz... ela viu que nédo

era nada daquilo.”

Vanessa: “Ndo tive dificuldade (na gravidez)...s6 no finalzinho que eu senti mais peso,
mais coisa né? A médica falou do quarto més pra cima, tu vai ficar numa cama até
ganhar. O qué que hd? Ndo vou ficar ndo... Eu ajudava a minha mde na sorveteria,
ficava no caixa, dava troco, tudo... até meia noite, ficava ld, tudo... Tava .marcada a
cesariana tal, dal eu tava com dor, cansada, aquela dor vinha toda hora...cheguei na

maternidade tava quase ganhando e ndo podia ter parto normal...”

Um outro fator importante, que Vanessa considerou na decisdo de prosseguir a
gravidez, era mais que o risco que a gestagdo trazia para ela prépria, com suas
dificuldades fisicas. O principal medo era de que o filho fosse também portador de
alguma deficiéncia, muito embora ela soubesse que a paralisia cerebral ndo é uma
condi¢3o hereditaria.

Vanessa: “Um dia eu tava no médico, tava no corredor...tava eu, a minha mde e a
minha irmd...daf a outra mulher do lado “Serd que o teu filho vai nascer normal? Ou
vai nascer como tu?” Ai, eu chorei né? Porque fala assim que toda mulher gravida é
toda sensivel...daf eu abri a boca e chorei... E eu tinha um pouquinho de medo, que ele
nascesse com alguma coisa...mas ndo, tal é... vai bem no colégio, joga bola né? E

inteligente, entdo pra mim td étimo, td tudo bem...”

Ao questionar a capacidade da informante de gerar um filho considerado normal,
nota-se que Vanessa sente que é a sua identidade que é questionada. Ao atestar que o
filho € capaz fisica e mentalmente, ela busca reforgar sua auto-estima, negociando sua
identidade vinculada & incapacidade através das capacidades do filho.

Tive a oportunidade de conhecer o filho da informante, que é uma crianga
bastante interessante no sentido que ele passou a assumir parte do papel de ajuda as
dificuldades da m3e. Ele tem oito anos e ¢ ele quem sai com a mde para ir ao centro,

empurrando sua cadeira de rodas e ajudando-a a subir e descer do dnibus, por exemplo.
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A informante faz o papel de mde ajudando-o nas tarefas escolares e gerenciando as

atividades do cotidiano.

Vanessa: “Eu arrumo meu quarto, arrumo a cama...arrumo o material do meu filho...eu

vejo se ele tem alguma coisa pra fazer em casa, essas coisas...”

O que ¢ que vocé tem? Relativizando causas fisiolégicas e reais

A maioria dos informantes considera que é comum e freqiiente outras pessoas

perguntarem sobre sua deficiéncia, sendo que na maioria das vezes as perguntas sdo
dirigidas na forma de hipoteses. A forma pela qual a pessoa portadora de deficiéncia se
apresenta contribui para a formulagdo dessas hip6teses; sendo que as hipéteses mais
- freqiientes s30 se a causa foi acidente, se a pessoa teve paralisia infantil ou se problema é

de nascenga.

Tatiana: “Eles perguntam “Isso ai é de nascenga ou foi um acidente, uma coisa...?” Ai
comego a explicar..mas a vida é assim mesmo, a gente tem que saber levar e explicar

pras pessoas.”

Alessandro: “ Alguns... ndo vou dizer amigos, que eu tinha bem poucos...alguns
perguntavam “O que é o teu problema? O qué que tu tens? E de nascenga?” Eu falava,
ndo... é de nascenga... paralisia cerebral, tal, mas sé. E bem dificil, mas sempre tinha
um ou outro que perguntava. Eu procuro sempre levar na esportiva, pra mim ndo existe
problema...Esse problema de preconceito e vergonha, ndo tenho. Eu digo “Eu sou

assim, quem tiver que gostar de mim vai ter que gostar de mim assim.”

Karla: “ Eu digo que...meu Deus... é tanta coisa... eu sou deficientes fisica...eu tenho
problema na perna...essas coisas assim né? Dependendo da pessoa e como ela
chega...Tem pessoas que vem por curiosidade, tem pessoas que vem por necessidade...

porque ja tem alguém na famflia, alguma coisa assim, quer informagdo.”

Responder aos questionamentos sobre a causa da deficiéncia permite ao portador
de paralisia cerebral negociar sua identidade com o interlocutor, dirigindo seu

entendimento de forma a minimizar o estigma proposto pelas hipoteses sugeridas.

Femanda: “Mas eu sempre levei na esportiva, nunca.... alids, uma vez o engragado, pra

mim foi engragado, agora pra outra pessoa que jd é mais encucada acho ai jd néo é, de
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chegarem pra mim, final de festa, primeiro que eu tomo comprimido — tegretol — eu ndo
posso beber, entdo eu ndo bebo. Entdo em final de festa, assim, boate, que eu t6 saindo,
t6 indo pra casa, finalzinho assim da boate, as vezes vinham falar comigo e
perguntavam se eu tava bébada. Ndo foi uma vez s6. Foram vdrias vezes que jd
aconteceu. Teve uma vez até que...eu respondi assim “ndo, eu ndo 16 bébada, eu sou
deficiente fisico”. Ai quando eu respondi isso pro cara ele ndo sabia onde enfiar a
cara... Ele ndo sabia onde meter a cara, depois ai... Eu ndo tenho vergonha de dizer. Ai
ele “Ah, desculpa, desculpa”. E acaba que ..o cara alé acabava conversando
comigo...assim puxava...conversando...papo super legal, s6 que eu acho que choca as

pessoas ainda né?”’

Todos os informantes relatam que quando falam a outras pessoas sobre sua
deficiéncia, contam a histéria de seu nascimento. Em geral foram partos dificeis, em
muitos casos erros médicos, mas o episddio é considerado por todos como causa de suas

dificuldades, constituindo verdadeiras narrativas, como propostas por Good.

Femanda: “Foi assim, eu tava..era pra eu ter nascido de cesariana. Eu tava
atravessada na barriga da minha mde, e... s6 que a minha mde ficou do dia nove de
abril ao dia dez pra mim... pra mim tentando nascer, ficou um dia sentindo dor...dai
como eu tava atravessada tinha que ter cesariana, so que o médico néo quis fazer. O
que que aconteceu, eram dois médicos, um deles se debrugou em cima da minha mde,
me empurrando assim sabe? E o outro ficou ld embaixo, esperando eu sair né? O que
que aconteceu, o corddo umbilical enrolou no pescogo e no meu pé. E faltou oxigénio no
cérebro e deu a lesdo cerebral, que vocés chamam de PC né? Paralisia cerebral. E na
hora que eu nasci, demorou de um dia pro outro, demorou muito tempo né? Eu nasci
toda roxinha assim , afogada, eu ndo chorei. Os médicos batiam em mim pra ver se eu
chorava e nada nada nada. Ai me colocaram no oxigénio, eu fiquei quarenta e cinco
minutos sem dar sinal de vida sabe? Sem saber se eu ia sobreviver ou ndo, né? Quase
que a minha mde morreu e eu também...por erro médico. Poderiam ter feito a cesdria,

entendeu?...o que é pra ser é e ndo tem jeito, é e pronto.”

Keila: “Porque o meu problema foi de parto. Dai eu explico mais ou menos, eu explico
mais ou menos assim...porque meu caso, no caso, foi...bem dizer é nada. Porque nos
exames, pelo exame, eu ndo gosto de usar essa palavra normal. Pelo exame dd normal,
ndo acusa nada. E uma deficiéncia tdo pequena no cérebro na parte motora que ndo

acusa nos exames. Ndo acuda nada. E ¢é super estranho porque...por isso mesmo eu tive
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que fazer uma bateria de exames muito grande. Principalmente quando eu era
pequena... na fase dos cinco até os dez anos... Ninguém descobria... Fiz muito exame. Ai
foi muito complicado. Dai um médico disse “Olha eu te dou noventa e nove por cento de
chance que foi de parto, e aconteceu porque faltou oxigenagcdo por alguns segundos ou

vocé engoliu dgua no parto”.

Alessandro: “Na hora do corte, parece que ele errou o corte, na hora de passar a
cabega, arrebentou uma veia, assim... depois dos exames, detectaram que eu ia ficar

com sequela (...) ai ja comegou o tratamento, fisioterapia... cirurgia.. fisioterapia...”’

Karla: “ A minha mde era muito pobre quando engravidou, né? Entdo, ela tinha treze
anos na época e ndo tinha conhecimento nenhum e levou um parto...levou uma gravidez
legal. Quando chegou na hora do parto...os médicos...por inexperiéncia da minha
" mde...jd sentia dores, tudo...a minha mde foi pro hospital num domingo, domingo x
1d...na terca-feira ela ainda ndo me ganhou. Foi um parto complicado, depois eu fui pra
incubadora, fui prematura de sete meses e quinze dias.. fiquei com um quilo, um e
oitocentos...ndo passava disso...cabia numa caixinha de sapato nimero trinta e
sete...entdo é assim...minha mde colocava o conta gotas né? ...me amamentava com
conta gotas...al depois comecei a engordar..com quarenta e nove dias sai da
incubadora...comecei a engordar, sé que eu ndo fazia o que as outras criangas da minha
idade faziam, ndo engatinhava, ndo andava...ai, por conta de uma tosse comprida, eu fui
no médico...eu tinha um ano, um ano e trés.... eu tive amareldo...essas coisas assim,
doenga da época, al...por causa da tosse, da tosse comprida minha mde me levou no
médico. O médico na hora falou que eu ndo era normal, que eu era deficiente fisica, ai o

que minha mde fez? Comegou a fisioterapia....”

Paloma, que ¢ filha adotiva, mostra em sua narrativa certo ressentimento por ndo
poder contar sua historia, por ndo a conhecer. Paloma sugere desta forma, que ndo
conhecer detalhes do parto de sua mée biolégica resulta em uma lacuna na composigdo
de sua histéria, de sua identidade, dificultando a‘ interpretagdo dos fatos como

encadeados:
Paloma: “Eu primeira coisa né... eu ndo posso explicar muito porque eu sou adotiva...”

A maior parte do informantes relata que ja pensou sobre a quest3o da causa real

de ser portador de deficiéncia. Essa causa é entendida por eles como indo além dos
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mecanismos fisiologicos, dirigindo sua resposta para causas religiosas, na maior parte
dos casos.

Quando questionados sobre o porqué de serem portadores de paralisia cerebral, a
maior parte dos informantes dirige seu discurso permeando as questSes de culpa e

resgate, numa nogdo de Karma.

Paloma: “No meu...interior eu pensava assim, p0, em outra vida devia ter sido uma
pessoa muito ruim e t6 aqui pagando. Mas isso ai pra mim, esse pensamento meu é uma
coisa que pé, 16 aqui pagando mas t6 fazendo bem pros outros também. Té pagando,

mas ndo é por causa do meu problema que eu ndo vou deixar de falar com as pessoas.”

Fernanda: “A gente sempre se pergunta (porque comigo?), S6 que eu...porque eu...sou
espirita. Entdo na doutrina espirita a gente aprende, corhe(:a a entender muita coisa, o
porque de cada coisa, entdo, ahn...eu sempre...sempre acreditei que a gente ndo tem so
essa vida, a gente tem outras vidas... e a prépria emog¢do da gente, entdo, se nessa vida
eu vim com esse problema é porque alguma coisa eu fiz pra merecer isso, porque acho
que ndo seria justo, se Deus € tdo justo porque uns nascem com problema e outros ndo,
tem que ter um porqué disso. E eu acho que dependendo do merecimento de cada um a
gente melhora ou ndo, isso vai de cada, de como cada um se comporta pra merecer ou
desmerecer o melhoramento ou a ... isso ai é muito relativo.., E...ndo sei se é mais Jacil
porque, porque é assim, porque que uns nascem tdo ricos e outros nascem tdo pobres?
Ou entdo, se a gente tivesse uma vida s, Deus ndo seria justo de umas pessoas
nascerem bonitas outras feias, outras ricas, outras pobres, outras cegas outras ndo,
entdo porqué? Entdo eu acho que isso dali...eu acredito que nessa vida eu vim assim,
alguma coisa de errado eu fiz em outra vida, ou até mesmo pra mostrar pras pessoas ao
meu redor assim, que... a ....0 meu... claro que eu ndo sou nenhuma santa, todo mundo
erra, tem defeitos, qualquer pessoa tem, mas assim 6... dependendo do meio...porque é
assim...a gente td pra aprender ou pra ensinar também. A gente aprende muito mas
também acaba ensinando muito, entdo, eu sei que eu jd aprendi muita coisa, mas eu sei
também que eu jd ensinei muitas coisas pras pessoas que convivem comigo. Nado é
querer se gabar ou, querer se achar o mdximo, mas eu sei que isso acontece.”

1

Ferreira: “...Alguma culpa a gente tem. Mas eu ndo sei te dizer qual foi a culpa da vida
passada....af ele me deu essa, pra mim ver, tentar superar a barra, como é que eu seria

depois de sofrer todas as situagdes que eu nunca sofri anteriormente.”
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E possivel notar que existe uma aceitagio sobre a hipétese de ter alguma culpa
no fato de ser portador de deficiéncia, vinculado ao fato de ter cometido alguma coisa
em vidas passadas, que estaria sendo resgatada nessa vida. Em alguns relatos a familia

também esta envolvida nos episédios de culpa.

Keila: “Mas eu acho que alguma coisa tem por trds, ndo...a vida ndo acaba aqui, deve
ter acontecido alguma coisa em outra vida, ou sei ld. Sabe? Alguma coisa do tipo...eu
vim pra pa...nossa deve ter sido...eu vim pra pagar alguma coisa, pra me redimir de
alguma coisa que eu fiz, ou pra redimir uma pessoa que esteja ligada a mim, algum

familiar. Desse tipo. Eu acredito nisso.”

Karla: “ Eu sou espirita... eu acho que nada é por acaso, eu até falo pra minha mde
assim “eu sou o karma da sua vida” e ela diz “ndo, eu prefiro pensar que eu fiz alguma
coisa pra vocé também”...nds dividimos...eu acho que eu vim pra pagar mesmo, que eu
pedi pra vir assim, foi a unica coisa assim que eu tirei do porqué que eu vim assim, mas

também nunca perdi tempo pensando nisso...”

Vanessa: “Minha mde que falou... nem lembro como ela falou...que eu nasci assim
porque na outra encarnagdo eu era ruim e dei um pontapé em outra pessod ... e a pessoa
ficou deficiente. E como ela ficou eu nasci assim. Ndo sei se é ou ndo é...o meu filho

nasceu normal, pra mim td tudo bom.”

Embora nem todos os informantes se digam espiritas ou espiritualistas, apenas
dois ndo consideram como correta a hipétese de relagdo da condigdio que portam com
fatos que ocorridos em vidas passadas.

Apenas duas informantes se disseram freqiientadoras assiduas de uma religido,
sendo que uma delas utiliza a igreja como meio de inclusdio social, participando

ativamente e desenvolvendo um trabalho voluntario.

Angela: “E legal, eu também lidero...lidero as meninas junto com a minha mde né? Eu
sou lider das meninas da minha igreja. Eu dou palestra pra elas, eu falo... é como se
Josse minhas filhas, sobre a biblia...sobre como cuidar do corpo...sobre drogas...sobre

namoro...e outras coisas né? "’
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Os mesmos portadores de deficiéncia que consideram que estejam nessa vida
pagando dividas de vidas passadas, também consideram como parte de sua missdo servir

como exemplo de vida, ensinando coisas boas as pessoas, através de seu exemplo.

Fernanda: “ ...eu acredito que nessa vida eu vim assim, alguma coisa de errado eu fiz em
outra vida, ou até mesmo pra mostrar pras pessoas ao meu redor assim, que... a ....0
meu... claro que eu ndo sou nenhuma santa, todo mundo erra, tem defeitos, qualquer
pessoa tem, mas assim O... dependendo do meio...porque é assim...a gente td pra
aprender ou pra ensinar também. A gente aprende muito mas também acaba ensinando
muito, entdo, eu sei que eu jd aprendi muita coisa, mas eu sei também que eu jd ensinei
muitas coisas pras pessoas que convivem comigo. Ndo é querer se gabar ou, querer se

achar o mdximo, mas eu sei que isso acontece.”

Ao mesmo tempo que a causa real da deficiéncia é compreendida como resgate
de dividas em vidas passadas, a pessoa causadora da lesdo fisiologica ¢ alvo de
ressentimento. Aqueles que causaram a les3o cerebral de forma mecanica, sejam
profissionais ou ndo, s3o relembrados sempre como o agente do erro na ocasido do
nascimento. Embora nenhum deles parega interessado em atitudes vingativas, ou mesmo
legais, o ressentimento permanece misturado com certa dose de incompreensdo do ato

negligente e resignagao.

Femanda: “Poderiam ter feito a cesdria, entendeu? Mas ...qi...ds vezes as pessoas me
perguntam “vocé tem raiva deles?” Ndo tenho, ndo tenho raiva deles...porque...eu acho
que...raiva é um sentimento tdo ruim...de quem que eu vou ter raiva se eu hem conhego
eles? Se...o que é pra ser é e ndo tem jeito, é e pronto. Mas assim, que eles poderiam ter
evitado, por que que ndo evitaram? S6 que também chorar pelo leite derramado também

ndo vai ajudar nada.”

Vanessa: “ Eu s6 queria conhecer a parteira...s6 conhecer... ndo sei...so olhar nela, pra
ver quem que fez que eu nascesse assim. Mas ndo tenho raiva, nada, se Deus quis que eu
:nascesse assim... eu nasci assim né? Eu ndo tenho raiva...eu ndo tenho...eu aceito como
eu sou, s6 tenho um pouco de raiva... raiva ndo...um pouco, de eu ficar aqui dentro de

casa, sem fazer nada...”
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Segundo meus informantes, muitas pessoas perguntam sobre sua deficiéncia,
sendo que consideram que a maioria das pessoas ndo se sentem envergonhadas de
perguntar. Nenhum deles relatou sentir-se envergonhado em responder.

Alguns deles, utilizam o termo paralisia cerebral, embora a maioria considere
que as pessoas nfo entendem o que é e também ndo perguntam. Quando solicitados a
explicar o que ¢é paralisia cerebral, a maior parte dos informantes o faz explicando sobre
a falta de oxigénio no cérebro, ou outro incidente no momento do parto ou dias antes
desse, caracterizando a problematica como um evento do passado, ndo falando sobre a
lesdo que portam no cérebro, que é um processo do presente. Ao considerar a causa da
deficiéncia como evento do passado, os portadores de paralisia cerebral manipulam sua
identidade presente, orientando a relativizagdo das diferengas percebidas, de forma a

diminuir o descrédito em suas capacidades.

Angela: “Por isso aconteceu isso. Mas eu explico toda a histéria, que minha mde foi
pegar a mala, ai ela caiu e ai comegou a sair um pouquinho de dgua, ai ela ligou pra
doutora, a doutora mandou ela...ela néo tava ligando, ai depois ela ligou pra doutora, a
doutora disse que era pra fazer...mandou ela ir no consultorio dela eu acho e disse que
era pra Jazer um exame urgente. Ai o laboratdrio ndo quis fazer o exame, eu fiquei
sofrendo por uma semana dentro da barriga e dal eu...engoli aquele liquido né e dai

veio a paralisia cerebral.”

Karla: “Eu falo paralisia cerebral mas explico, porque...”Ahn? E no cérebro”... e digo
que no meu caso a paralisia cerebral sé afetou a parte motora né? Porque as pessoas jd

associam com deficiente mental...”

Vanessa: “ E, me puxaram muito...pra nascer, tudo e a minha mde se sentiu mal né?
Daf esse osso da perna saiu do lugar...e ndo era médico...era estudante...entdo eu tive
dificuldade pra nascer, tudo...me botava em pé, eu era toda mole...pra levantar... eu era
como uma boneca dorminhoca. Daf fui pra Sdo Paulo operar a perna...ndo tinha osso

nenhum dentro do meu pé...fiquei quatro meses internada em Sdo Paulo...”

Sandro considera que o aumento da informagio sobre deficiéncia veiculado pelos
meios de comunicagdo, faz com que um maior niimero de pessoas entenda os termos e
compreendam suas dificuldades. No seu relato, também aparece a importincia das

atividades esportivas, como divulgadoras das capacidades dos portadores de deficiéncia.
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Direitos especiais para todas as pessoas em situacdo especial
Quando perguntados sobre a questdo dos direitos especificos para portadores de

deficiéncia, como assentos especiais nos Onibus e filas especiais, quase todos os
informantes relataram que se utilizam de tais direitos. E importante lembrar que todos se
colocam como estando na mesma situagdo que idosos e gestantes € nenhum deles

considera a possibilidade de ndo ceder o seu direito a pessoas nessas situagdes:

Paloma: “Eu as vezes, a gente como...tem pessoas que ndo ddo o lugar, tal. A gente ndo
é bem...as pessoas com problema elas ndo sdo respeitadas. Como eu te falei nos Estados
Unidos as pessoas te respeitam, ndo ficam te olhando igual a um babaca, tém o respeito
de te dar o lugar, sai. Mas as pessoas aqui ndo saem. Mas se eu tenho direito, eu vou
pelos direitos, mas eu vejo que as vezes tem pessoas piores, eu jd estou sentada no
banco vejo um idoso mais velhinho tal, dou o meu lugar. Eu tenho direito mais eu dou o

meu lugar.”

Keila: “No inicio eu passava, daf....eu comecei...porque os cobradores de onibus e os
motoristas sdo sempre os mesmos, dai “Ah, desce por aqui”. Dai eu comecei a 56 descer
pela frente. Logico...quando tem...td tudo ocupado os bancos na frente por idosos assim,
dai eu passo. Jd aconteceu de pessoas idosas quererem levantar dai eu nédo quis, dai eu
passei. Eu ndo deixo pessoas idosas...porque...eu tenho limitagdo mas eu também...dd
pra fazer as coisas normalmente, a ndo ser quando eu t6 abarrotada de coisas que nem

sempre...¢€ uma sacola ou duas, que nem hoje, e nem é sempre.”

Femanda: “Eu acho o qué...tem que ter uma separag¢do, ndo por discriminagdo, mas
pelo estado da pessoa, fisico da pessoa mesmo. Imagina uma pessoa idosa ou gestante
ficar numa fila quilométrica, horas de pé, né? Podendo ficar numa fila que vai mais...
um pouquinho mais rdpido. Por que ndo usar? Eu uso, eu ndo tenho vergonha, eu vou

direto ld no caixa especial, quem acharem ruim... t6 no meu direito.”

Tatiana: “As vezes tinha um senhor que morava aqui no bairro também...s6 que agora
ele jd faleceu né? Quando ele entrava no énibus ndo tinha lugar no énibus, eu levantava
e dava lugar pra ele, e eu ia em pé. Por qué? Ele era pior do que eu né? Se ndo tem uma
perna, usa muleta, qualquer coisa parecida, ai eu dou lugar, pra mostrar pros outros,

que tdo ali sentados e ndo se levantam que eu tenho educagdo e eu dou o lugar”
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Karla: “Tipo banco...supermercado...né? As pessoas jd me dirigem pras caixas
(especiais)... “Ndo, pode usar”. Se eu t6 com muita pressa até faco questdo, tipo no
onibus, entro pela frente... os poucos direitos que a gente tem né? Se tem alguém no
banco que ndo seja deficiente, que ndo seja idoso, que ndo seja grdvida... ndo seja
gestante...eu pe¢o pra sair. Pra mim nunca aconteceu de ndo cederem o lugar. Tem
pessoas que ndo véem, que se fazem de desentendidas...porque é mais comodo pegar ali
os primeiros assentos, entdo, eu acho que ndo é certo. Mas, se eu ndo fosse deficiente,

logicamente que eu ndo usaria esses assentos.”

A maior parte dos informantes considera que estio aprendendo a usar os direitos
reservados a pessoas portadoras de deficiéncia, sendo que ¢é possivel perceber que os
informantes que participam de associagdes de deficientes utilizam muito mais as filas

especiais ¢ exigem mais o seu direito na utilizagfo de assentos especiais nos dnibus.

Keila: “Porque as pessoas...as pessoas que...convivem Id dentro se fazem respeitar.
Exigem esses direitos entendeu? Eu cruzei com uma moga que ela trabalha no correio
central, a primeira vez...o primeiro saldrio que eu fui receber ali no postinho do
Correio, eu peguei a fila comum, e quem é deficiente pode ir no cantinho que a moga
atende. Ai ela falou assim “vocé ndo vai vir aqui?”. Eu falei “Ah, ndo”. “Vem aqui
menina, a gente tem direito”, eu fui, entendeu? Ai agora eu ndo fico mais marcando
toca, pegar uma fila de duas voltas sendo que eu posso ficar ali do lado? Ja que...td

escrito que é pra mim? Ndo é?”

Keila: “Tem muito pouco...a gente sofre tanto preconceito. Tem muita gente com

diploma ai que ndo consegue emprego por ser deficiente. Entdo vocé ndo tem regalia
nenhuma, entdo os poucos direitos que vocé tem vocé vai perder? Vai deixar pra outra

pessoa?”

.Embora sejam direitos, muitas vezes o uso de assentos especiais e filas especiais
sdo considerados como regalias, € o termo “ficar mais esperto” é usado para falar do
habito de utilizar tais direitos. Qutras facilidades, como por exemplo, a gratuidade dos
cinemas, é desconhecido pela maioria dos meus informantes e pelos que a conhecem ¢

considerado como clara regalia.

Keila: “Antigamente ndo, antigamente ndo...antigamente podia ser a fila que fosse eu

tinha vergonha de ir ld na fila dos deficientes. Exigir o direito acho que é mais
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importante. Porque a gente tem ido pouco direito se vocé for pensar bem assim...o
deficiente propriamente dito... As vezes pessoas me chamam a atengo pra certas coisas

1”&

“vocé pode fazer isso” “vocé pode fazer”. Eu fiquei sabendo sdbado passado que

deficiente fisico ndo paga cinema. Vou todo final de semana agora no cinemal! (risos).”

Visibilidade e direito

Nenhum dos informantes relatou sentir-se incomodado com os olhares das

pessoas na rua, por outro lado, o que parece incomodar ¢ a atitude de quem olha, sendo

que atitudes de curiosidade s3o mais bem toleradas que atitudes piedosas.

Angela: “Eu acho bom... Mas eu detesto quando assim eu passo na rua né ... “Ah
coitadinha...” eu tenho uma raiva! As pessoas ndo precisam ter dé de mim, precisam me

dar oportunidades.”

Comportamentos piedosos sdo geralmente relacionados pelos informantes como
falta de informagdo, simplicidade e ignorincia. Tais comportamentos nio s3o bem

tolerados, e costumam provocar respostas dos portadores de paralisia cerebral.

Vanessa: “Oh minha senhora, eu ndo sou nenhuma tadinha, eu sou gente como a

senhora, s6 porque eu tenho essa dificuldade, eu sou gente”

Femanda: “Porque é assim, eu escuto muito dizerem assim na rua, pessoas assim idosas
assim, em algum momento falam muito isso “Ah, olha s6 coitadinha! Tdo bonitinha,
desse jeito!” Eu ja escutei muito isso entendeu? SO que eu tiro isso de letra, comego a
rir sabe? Porque eu sei que ndo é por maldade, ndo é por maldade, é por falta de
instrugdo, de ...ndo saber porque de...de aquela pessoa ser assim, por isso elas falam.
Que nem uma vez, foi engragado, que eu tinha uns dezoito, dezenove anos, tava
namorando um oficial da policia...ah, que dizer, oficial! Tava estudando ainda pra ser
oficial, né?... Estudante de oficial da policia militar. Ai a gente tava namorando, e eu
Jfui buscar ele ld na policia. A gente namorou um monte ld, um monte né? Namoramos
tal. Ai eu tava indo pra casa, passei por um carro estacionado com dois homens dentro.
Dai eles me viram passar e eu ouvi o que eles tavam falando “tdo bonita né? Coitada
dela, né?!” Se eles soubessem de onde que eu t6 saindo agoral (risos) Porque as pessoa
ndo...ndo...assim, porque eu acho que a maioria do pessoal pensa que s6 porque a
pessoa tem uma deficiéncia, ndo namora, ndo transa, ndo faz nada disso, é um

...sedentdrio, ndo sabe nem...”

f4

7



Alessandro: “As vezes tem um ou outro que... mas é assim, pessoas de baixo nivel.... de
educagdo, vamos dizer assim. Claro que existia assim “Olha ld o cara ld, todo errado,
tal...”, af tem dia que comega a encher o saco, af “Qual é o problema? Tu tens alguma

coisa a ver com isso? Jd te olhasse no espelho?”

Atitudes respeitosas, atengdo as suas necessidades e respeito aos direitos das
pessoas portadoras de deficiéncia sdo atitudes bem vistas pelos portadores de paralisia
cerebral, e sdo relacionadas com boa educagdo e bom nivel de informagio.

“

Femanda: “ (...) se for uma pessoa que a gente vé assim que é mais humilde, que ndo
tem instrugdo, que ¢é mais assim...tem gente ndo tem bagagem assim, ndo sabem nem o
que quer, é por do. Porque eles ficam com pena, mas quando a gente vé essas pessoas
mais instruldas assim, tem um nivel social maior, ou nem por isso também né? Mas ...é

mais por respeito daf assim...”

Alguns dos informantes que tive oportunidade de entrevistar consideram que
muitas atitudes de piedade se iniciam no préprio comportamento das pessoas portadoras
de deficiéncia e que isso gera uma série de dificuldades na questdo do respeito aos

direitos e capacidades deles.

Angela: “E que as outras pessoas (portadoras de deficiéncia) geralmente elas tém pena
de si mesmas, elas assim...elas ndo...elas...como é que eu vou dizer...elas se acham
inferiores porque elas tém esse problema. Eu. ndo acho assim. Eu acho que néo é porque
eu tenho esse problema que eu ndo vou chegar numa faculdade, que eu ndo vou ...ser
uma cientista...alguma coisa desse tipo. Acho que ndo tem nada a ver, inclusive um dos

maiores fisicos ... é deficiente.”

~Convém esclarecer que em muitos casos ¢ dificil perceber que uma pessoa ¢
portadora de paralisia cerebral, quando esta nfo estd se movimentando ou falando.
Principalmente se essa nio utiliza nenhum recurso auxiliar como muletas, bengalas e
cadeiras de rodas. Assim, muitas sdo as historias de pessoas que lhe solicitam que ceda
seu lugar no 6nibus para outra pessoa, por n3o perceberem que se trata de um portador

de deficiéncia.
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Keila: “Fernanda ndo quis sentar e pediu pra mim sentar. “Ndo senta vocé”. Dai eu
sentei, acabei sentando. Dai as pessoas que entraram depois da gente, ficou.. ficou
indignada, entendeu? De eu estar sentada ali e dela...porque a bengala chama muito
mais atengdo.(...) Dai, ela...ela é deficiente e eu ndo.(..) Uma moga...uma moga me
cutucou, tava passando na catraca, me cutucou, falou “Dd o lugar pra ela que ela é
deficiente”. Dava impressdo que eu sou mal educada.(...) “Mas eu também sou”. Eu
ficou ainda meio sem jeito de falar assim “Mas eu também sou, também tenho direito
tal”, ndo sou muito de ficar exigindo direitos assim. Ontem eu fui no banco tava uma

fila enorme, dai eu peguei a fila...a fila de deficientes.”

Keila: “Mas o cobrador as vezes fala, ele vé uma pessoa bem...assim bem sentada...as
vezes as pessoas acham que...ndo sei, parece, dd a entender que a deficiéncia tem que td
escrita na testa, porque as vezes t6 ld sentada, dai chega uma pessoa, “O dd o lugar ali
porque certa pessoa tem deficiéncia ou é idoso”. “Mas eu sou deficiente também”, ai

pedem desculpa...”

Tatiana: “Eu tenho a carteirinha de portador de deficiéncia pro énibus. Ndo sei se tu
conhece? Ai ela entra comigo (a mde) ai ela ndo paga passagem, eu ndo pago mesmo.
Ai quando eu vou sentadinha no banco, ali na frente...aquele banquinho ali, ai “Favor
sair pra me dar lugar” Ai eu “Ndo posso moga” Porque eu sentada, ndo tenho
deficiéncia nenhuma né? “Ah, por que que tu ndo pode?” “Porque eu sou deficiente”
“Mas eu ndo vejo nenhuma deficiéncia” “Eu também ndo vejo, mas eu me levantando

" &«

eu vejo” “Mas entdo tu vai me mostrar” “Quando eu for me levantar a senhora vé”.

Foi discutindo até o ponto da academia...querendo meu lugar... “ndo vou dar moga,

”

porque eu ndo posso dar..” “Mas eu também sou velha, ndo posso ir em pé..”
“Quando ndo tem lugar” Eu disse pra ela “Quando ndo tem lugar eu passo pra trds, eu
pago o Onibus, eu saio com a minha carteirinha mas levo passe também... ndo vou tirar
um idoso, é ruim... ndo vou tirar um idoso do lugar pra dar lugar pra mim” E ela “Mas

tu ndo precisa...” “Ah, entdo todo deficiente tem que usar muleta?”’

Os recursos auxiliares de locomogdo (bem como todos os outros “aparelhos”
utilizados para corre¢do) s3o considerados pelos portadores de paralisia cerebral como
um signo da deficiéncia, associados a identidade dos portadores, sendo uteis nas
situagdes de reivindicagdo de direitos e/ou beneficios e também sdo considerados
capazes de justificar o uso de direitos aos olhos de ndo-portadores. Ao mesmo tempo que

sdo reconhecidos como necessarios, podendo significar independéncia para quem usa, os
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recursos auxiliares também sdo fonte de vergonha para algumas pessoas. O que percebo,
1o relato dos portadores de paralisia cerebral, é que ha uma verdadeira relagdo de amor e
Odio entre esses e os recursos auxiliares que utilizam, uma vez que sdo usados para
locomogdo, para defesa, para brincadeiras, para alcangar objetos € a0 mesmo tempo
fazem o papel simbolo indiscutivel da deficiéncia. Me parece claro, no entanto, que s6

utiliza recursos auxiliares de locomog¢&o quem n3o tem outra alternativa.

Paloma: “Eu tinha vergonha. Eu tinha vergonha, eu tinha que andar com o aparelho
que eu dormia que vinha da cintura até em baixo, cheias de...que prendia, é...e tinha
uma botinha tal..e era um a aparelho, pé, tal..sair com aquilo na rua... tinha
vergonha, tanto é que s6 usava pra dovmir. Tinha que usar direto e dormir. Entdo, pra
dormir também com aquilo me incomodava, machucava, até que‘.a‘ minha mde falou “Ah
ndo, minha filha, vamos enganar todo mundo, vamos enganar o médico, um dia tu
dorme, um dia tu ndo dorme, um dia tu dorme”....Pelo menos assim eu fui usando, um
dia sim um dia ndo... Usava tal, as vezes andava no terreno da minha casa, sé pra andar
um pouquinho, até me lembro de uma coisa muito engragada, que a minha avo assim,
por parte do meu pai, ela era muito...perfeita, ela queria as coisas muito perfeitas, ela
era muito limpinha, a casa tem que td brilhando, ndo pode ter uma coisinha ali, sabe? E
ela “Ah ndo, jd que tais com o aparelho, vamos andar na beira-mar com o aparelho”
Ela me fez andar aquele beira-mar toda, na frente de todo mundo. Ela me fez andar
tanto, que eu me lembro quando eu era pequenininha, que eu até chegava a arrastar o
Pé e...ficou cheio de machucado o meu pé, e depois ela ficou com trauma. Que ela me fez
andar muito, tal, mas ela fez pro meu bem. Mas eu me lembro que eu ficava com
vergonha, todo mundo me olhando, mas eu era pequena, morria de vergonha, tal...todo

mundo me olhando...”

Ha portadores de paralisia cerebral que tem uma relagdo um pouco mais tranqiila
com os recursos auxiliares que utilizam, porém, mesmo estes, pensam a respeito do
assunto, uma vez que esses estdo associados a identidade de quem os utiliza. O tema
central dessas reflexdes parece ser a visibilidade da deficiéncia. Quase todos os
portadores de paralisia cerebral que entrevistei consideram que sua deficiéncia pode
passar despercebida quando ndo estdo se movimentando € em alguns casos falando e de
alguma forma, essa caracteristica é reconhecida como vantagem por alguns deles. Ao se
compararem com portadores de outras deficiéncias que trazem mutilagdes e

-malformagdes, portar uma deficiéncia que traz transtorno de movimentos pode parecer

menos estigmatizante.
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Paloma: “(...) tem na minha sala um menino que tem um problema, que dd de ver que ele
tem uma perna mais fina, como néo é o meu problema, quem olha de longe ndo diz que
eu tenho problema, se me vé sentada ou em pé, ndo fala que eu tenho problema. Gragas
a Deus eu tenho ...eu digo gragas a Deus porque eu tenho um corpo normal...e esse
menino ndo, ele tem uma deficiéncia que da de ver, a gente vé que o negdcio estd Id,

tal.”

Relativizando a normalidade

Em nenhum dos casos que entrevistei, os informantes se auto referiam como
deficientes, exceto quando essa definigdo implica em reivindicar direitos. O uso dessa
palavra parece referir que todos os seus aspectos sdo deficientes. Por isso, outras
palavras sdo preferidas pelos portadores de paralisia cerebral para se auto referirem ou se
referirem a outras pessoas em situagdo semelhante, algumas dessas palavras sdo:

portadores de deficiéncia, pessoas diferentes, pessoas especiais, diferentes.

' A palavra “normal” ¢ utilizada entre aspas pela maior parte dos informantes, e
quando ndo é utilizada desta forma, é suprimida. Segundo os informantes, nenhuma
pessoa pode ser considerada como sendo normal, uma vez que todas as pessoas possuem

limites e dificuldades.
Karla: “ E tdo dificil usar essa palavra “normal”.

Keila: “Mas eu tenho que viver da melhor forma possivel minhas limitagdes, que todo
mundo tem, o ser humano é cheio de limita¢des. Todo mundo erra, todo mundo tem...tem
defeitos. Eu tenho milhares de defeitos, além do meu defeito fisico. Pessoas que se dizem
normais, pode ser um doente mental porque s6 fala porcaria. E se diz normal. E tem

limitagdes também.”

Alessandro: “Uma vez na escola, um menino ld da minha sala comegou a me incomodar
assim... ficar “olha o cara ai, todo problema”, ficava provocando...Ai eu dizia “Fica na
tua ai...se eu tenho problema ou néo tenho, ndo te interessa. E também se tu te olhar no
espelho tu vai ver, tu tens teus problemas, talvez ndo fisicamente, mas todo mundo
tem...fica na tua ai’. (...) Uma vez ele ficou bravo com a minha resposta, quis vir pra
cima de mim, ai eu dei um soco assim e ele baixou a bola. Dal depois, nunca

mais...nunca mais, pelo contrdrio até me respeitava, até me pediu desculpa”.
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Para se referirem as pessoas consideradas “normais” os termos que foram usados
pelos informantes sdo: pessoas comuns, ndo-deficientes, pessoas sem problemas, pessoas
como vocé. Os termos mostram que a identidade dos portadores de deficiéncia se
constroi em comparagdo aos ndo portadores, € que a relativizagdo da condi¢do nos
termos utilizados evidencia a busca pela minimizagdo do estigma. Pude notar que os
informantes que participavam mais ativamente das associagdes tinham uma postura mais
critica quanto ao uso do termo “normal”, e preocupavam-se em fazer distingdes sobre os

pardmetros de normalidade da sociedade em que vivem.

Lembrando que muitos dos portadores de paralisia cerebral, quando estdo
sentados e sem falar, em geral ndo parecem portadores de deficiéncia; sendo muitas
vezes confundidos com pessoas “normais”. Considerando esse fato, algumas pessoas me
relataram que adotam certas estratégias no convivio social, que s3o negociagles de

identidade, e visam evitar situagdes desagradaveis que ja viveram.

Femanda: “Olha eu acho que infelizmente hoje em dia, a gente na porta do século vinte
e um, que a gente jd td, tem muito preconceito ainda. Assim ¢...por exemplo, até vou
dizer, as vezes quando eu ndo tava namorando, eu ia em...eu tq\}a sentada certo?
Olhando o pessoal assim, dando aquela, aquele olhar quarenta e trés que vocé conhece,
ai o cara me olhava também eu olhava o cara, a gente comegava a se encarar tal tal, o
cara vinha falar comigo, quando ele via que eu tinha algum problema, ele jd ficava meio
assustado. Depois que comegava a conversar comigo... ficava meio retraido, jd...dai,

alguns diziam que iam no banheiro, ndo voltava mais, safa...”

Uma dessas estratégias, usada em situagdes de paquera, se baseia em levantar-se
e andar na frente da pessoa pretendida. Duas informantes relataram que tomam essa
atitude com o objetivo de “mostrar quem s30”, num desejo de tornar visivel suas

diferengas tornando possivel uma aproximagdo baseada na verdade.

Paloma: “E nesse dia também eu levantava mil vezes da cadeira pra ele ver que eu tinha
um problema, porque pra mim ndo é problema, mas pros outros, hoje em dia, a gente
que ¢é portador...dessa deficiéncia, a gente vé, que as pessoas tém muito preconceito.
Mas assim, eu ndo tenho preconceito com isso, mas eu quis mostrar que tem gente que

assim “Ah, tem problema, ndo vou ficar com ela”.
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Outra estratégia utilizada ¢ falar sobre a propria deficiéncia logo que conhece
alguém novo. Essa estratégia me parece ter a mesma intengdo que a estratégia da
visibilidade, porém visa preparar o interlocutor para a situagdo de visibilidade. Pude
notar que essa estratégia tem também o objetivo de colocar os interlocutores mais a
vontade para questionarem sobre a deficiéncia, que parece ser, para algumas pessoas, um

assunto proibido e desconcertante.

Keila: “Daf eu falei (para uma garota que acabou de conhecer) que eu era da
associagdo...inclusive eu tenho uma deficiéncia fisica, eu disse pra ela...ela...ela falou
assim, depois, daif depois do tempo passar, ela falou pra mim que ndo era preciso eu
falar, porque isso pra ela ndo importa, mas pra muitas pessoas importa. Porque, eu.. jd
passei por preconceitos, assim ...de....de...eu ndo conhecer a pessoa, pessoalmente. Ndo
dizer que eu era deficiente fisico, e quando a pessoa me conhecer dar aquela baque
assim... Entdo, como eu jd passei por isso, eu hdo queria e ndo quero passar mais por

isso.”

E interessante notar que os informantes que me relataram utilizar tais estratégias,
relatam também situagdes anteriores em que, por n3o terem contado aos interlocutores
sobre sua deficiéncia, puderam notar uma reagio de “choque” ou espanto quando a

deficiéncia se tornou visivel.

Keila: “Inclusive o ...minha maior prova de preconceito foi um cara que eu conheci ele
por telefone...dal ele queria namorar comigo sem me conhecer. Era na época...que eu...
eu ndo falei. A gente comegou...dois meses por telefone, ele morava super longe da
minha casa. “Ai quero te conhecer!” “E se vocé ndo gostar de mim?” “Ah, isso ndo
importa, isso ndo quer dizer nada” Nao sei o qué. Um belo dia...ele vai na casa da
minha avd. Quando eu sai ld fora que eu..que eu me apresentei e
tal...dal...ele...aconteceu o que eu ndo queria que acontecesse com a Ménica...aconteceu
aquele baque. Tava ele e dois amigos dele, ele ficou sem agdo. Sabe, como se ele levasse
um choque. De ndo sei quantos volts. Ficou parado sem falar nada...ndo sei quantos

‘segundos, ndo contei na hora...mas ele ficou branco igual papel...”

Keila: “...eu tenho...eu acho que eu tenho um bloqueio com isso, porque eu jd passei por
isso, dai eu fico eu fico achando que talvez com todo mundo vai ser igual....por isso...e
ela ndo...ela ndo se acredita até hoje, mas eu prefiro prevenir do que remediar. Nao é

verdade? Eu jd passei por isso eu sei como é que é. Porque eu acho assim, eu
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conversando com uma pessoa, ou escrevendo...a gente vai ser amigo, o que interessa é o
que eu t6 dizendo, que eu t6 falando, ndo importa o resto. Ndo importa se vocé tem
cabelo verde, se vocé tem o olho azul, se tem olho preto, isso ndo importa. O que
importa é a cabega da pessoa, e se vocé...se vocé bateu com ela, deu e pronto. Mas as

pessoas falam que é assim, mas na prdtica ndo é bem assim.”

O uso destas estratégias, que eu considero como estratégias sociais de convivio,
baseiam-se em situagdes desagradaveis vividas anteriormente. Segundo minha leitura,
essas estratégias tém como objetivo final, mmumzar o nivel de ansiedade dos portadores
de paralisia cerebral frente a sua aceitagdo ou ndo pelos outros.

Quando a iniciativa parte dos proprios portadores de paralisia cerebral para falar
sobre ou mostrar sua deficiéncia, eles o fazem de forma a minimizar o seu impacto,
buscando deixar claro que lidam bem com sua situagdo de limite. Desta forma, eles
mostram suas diferengas considerando-as como uma caracteristica com a qual convivem
e ndo como algo necessariamente ruim. Ao se apresentarem desta forma, os portadores
de paralisia cerebral buscam negociar suas identidades, mostrando a aceitagdo de si
como meio de influenciar a aceitagdo dos outros.

Outra estratégia utilizada pelos informantes é a de garantir favores ou gentilezas
através da utilizagio da rede de conhecidos. Isso acontece quando Ferreira relata
somente utilizar o onibus dirigido por motorista conhecido éeu, que lhe garante tempo
para subir e descer do 6nibus e ndo lhe exige a carteirinha de deficiente, liberando-o do
pagamento da passagem. Nessa situagdo, ele parece deixar de usar a nogdo de direito por
preferir a nogdo de favor. Essa estratégia também possui uma situagdo precedente, em
que uma situagdo desagradavel poderia ser sido contornada pela providéncia do

documento adequado.

Ferreira: “Eu conhego a maioria dos motoristas...(risos). Eles ja sabem a minha
dificuldade, entdo eles ndo chegam a cobrar de mim a carteirinha. S6 alguns casos...no
Jardim Atldntico, é que mudou o motorista, dal o motorista me estranhou...o cobrador
me conhecia, mas fui obrigado a pagar passagem. SO duas vezes mas depois...nunca
mais peguei aquele Onibus. Al depois eu ... eu reconhecia eles quando eles tavam

chegando perto do ponto, af mandava passar direto, pegava o préximo.”

Ao utilizar a carteirinha de portador de deficiéncia, o portador esta atrelando sua
identidade ao simbolo de uma condi¢do que ¢é freqiientemente estigmatizada em nossa

sociedade. Muito embora, utilizar tal documento possa garantir direitos especiais pode
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parecer preferivel ao portador utilizar outras formas, como a utilizagdo de redes de
amizade, para garantir os mesmos direitos. A rede de amizade garante o mesmo
beneficio, reconhecendo a necessidade peculiar do portador sem que para isso seja
necessario classificad-lo em uma patologia, criar uma situagdo de conflito ou mesmo
enquadra-lo numa populagdo estigmatizada. Esse comportamento também reflete uma
negociagdo de identidade, em que a camaradagem garante que as necessidades especiais
do portador de paralisia cerebral sejam respeitadas, sem que para isso seja necessario que

o papel de portador de deficiéncia seja assumido formalmente.

Relacionamentos amorosos

Os relacionamentos amorosos s3o colocados pelos informantes como um direito
que passa pelo reconhecimento deles como pessoas sexuadas. A maior parte dos
informantes relata sentir que o fato de serem portadores de deficiéncia atrapalha o inicio

dos relacionamentos, embora alguns digam que nunca sentiram isso.

Paloma: “Tenho meu namorado, que ele é uma pessoa comum, ndo tem problema,
comum. E sempre... ndo tive problema com isso, que eu sempre tive namoradinhos,

tal...sempre fui muito namoradeira. Namorava escondido da mde...”

Ferreira: “Ndo tem nenhuma dificuldade assim. Uma vez jd aconteceu quando eu tava
na praia, morei la quatro anos, passava o verdo ld direto. Todas queriam ficar comigo,

56 que eu ndo tinha interesse em nenhuma delas.”

Karla: “Eu jd fui noiva...e essas coisas assim de “s6 pode namorar com outro déficiente
flsico”...comigo ndo ¢é isso... eu saio a noite, vou pra praia... Sempre tive paquerinhas,
namoradinhos...tudo normal... (..) Ndo é preconceito.. é que eu nunca tive a
oportunidade também de namorar com deficiente. Eu comecei a namorar muito cedo,
com quatorze anos jd namorava. Namoros normais, duradouros...nunca tive esse

preconceito com famfilia de namorado, sabe?”

Muitos portadores de paralisia cerebral, consideram que é mais facil relacionar-
se com outros portadores de deficiéncia. Tal questfio é bastante controversa entre eles,
sendo tema de discussdes intensas. Nenhum dos informantes me relatou que considere

que relacionamentos amorosos s6 s3o possiveis entre dois portadores de deficiéncia.
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Keila: “Mas...é dificil. Mas eu também ndo acho que por isso eu tenha que me
relacionar s6 com deficientes fisicos...s6 com cara que tenha deficiéncia, eu acho que
ndo tem nada a ver. Eu posso, sem sombra de duvida também me relacionar com
pessoas que ndo tenham deficiéncia. Mas jd...é dificil...¢é dificil vocé... ficar até vocé fica,
agora... pra ter um relacionamento que vocé goste... Que goste de vocé...realmente...é
mais dificil mas...mesmo assim. Ndo acho que por isso eu tenha...eu tenha uma...eu
tenha uma restri¢do de namorar sé com aquele tipo de pessoa por isso. Ndo é pelo fato
dele ser deficiente ou ndo ser. Isso ai ndo quer dizer nada. Agora vir falar pra mim
que...ia ser mais fdcil..ndo quero mais fdcill Ndo é com ele, ndo quero mais facill

(risos)”

Femanda: “(...) a gente se deu bem como amigo, sempre teve um carinho especial um
pelo outro, ndo sei se teve aquela coisa, nunca sonhava que eu ia namorar com ele nem
nada, nunca imaginei que fosse rolar tanta coisa. A gente saiu, e ficou junto meio que
por brincadeira assim pra ver o que que ia dar. Ai, s6 que a brincadeira, foi deixando de
ser brincadeira, e foi ficando um negdcio sério né? E eu adoro ele, ele me adora. Ele é
deficiente também. Ele teve pdlio quando ele era pequeno so que, ele tem pdlio numa
perna s6, ele faz de tudo, ele é campedo de natagdo, tem medalha de ouro, prata,

bronze, na natagdo...”

O preconceito é apontado pelos informantes como o principal problema nos
relacionamentos entre portador de deficiéncia e ndo portador. Bem como esse parece ser

o principal problema entre as familias.

Fernanda: “Com certeza atrapalha (os namoros). Tanto é que...eu sei que...tem cara que
vai muito pelo que os amigos dizem, pelo que a familia dizem, ou até gostam de ti s que
tem um pouquinho de vergonha do que que os outros vdo falar, entdo preferem ndo
namorar do que passar vergonha, ou coisas desse tipo, desse género assim sabe? Que
ainda acontece... mas eu ndo condeno ninguém assim...porque...eu até entendo sabe...s6
que...tomara que um dia isso acabe porque... quem sabe, ndo é porque eles me enxergam
portadora de alguma deficiéncia que ndo pode namorar, ndo pode dangar, ndo pode
fazer o que todo mundo faz, porque é super normal, sauddvel, ndo tem...ndo tem
problema nenhum...Eu saio, dango, me divirto, aproveito minha vida um monte assim eu

ndo tenho restrigdes, ndo tenho nenhuma...”
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Paloma: “Mas como a mde dele ndo gostava, porque eu tinha um problema. Entdo por
isso que ndo deu certo, porque a mde dele ndo me aceitava “Ah ndo, aquela menina tem

problema e tal”. Mas além disso ele também, pra ele eu era normal....”

Paloma: “Uma vez eu tava no carnaval... Ai eu sai com minha amiga, essa Laura que
tava junto com a gente, ai a gente saiu no carnaval, tava na casa do namorado da minha
mde, a gente sentou no barzinho, comegamos a beber um pouquinho tal. Dai chegou uns
caras, sentaram “Oi, tal, ndo sei qué” A gente “Qi, tal”. E esses caras, um era pai e
outro era tio de amigos nossos do colégio. Ai td, e o tio desse meu amigo, ai ficou
interessado em mim, comegou a conversar comigo e tarara e eu estava sentada...e esse
meu amigo chegou e falou assim “Oh, ela tem um problema fisico” (tom de cochicho).
Entdo ele ficou meio assim, ele mudou, notei que o cara mudou. Entendeu? Por causa
do meu problema, foi a tinica coisa assim que aconteceu...assim que foi mais...Mas no

resto, também tirei de letra, depois ainda ele deu carona pra gente...”

Paloma relata o impacto que sentiu na situagdo em que foi apresentada aos pais
do namorado vinte anos mais velho e ndo deficiente, que nfo “preparou” os pais para a

peculiaridade de sua namorada.

Paloma: “Af eu fui apresentada a familia dele...até que o pai dele na época ndo sabia
que eu tinha problema, ai cheguei na casa dele ele assim “Oi querida tudo bem?”
Tal..al eu “Tudo”..ele assim “Machucasse o teu pé?” “Ndo porque tu tais
mancando...” “Ndo, eu ando assim”. Ele ndo tinha falado pro pai dele... Eu acho que

ele ndo falou, que naquele caso, tipo assim...pra ele ndo tinha problema.”

Um aspecto colocado por todos os informantes para relacionamentos amorosos €
a consideragdo de si mesmo como pessoas totais, segundo essa nogio, os companheiros

devem conhecé-los em todos os seus aspectos e gostar deles como um todo.

Paloma: “...eu digo assim pra todo mundo “goste de mim quem quiser”. Que eu ndo

preciso de ninguém...”

Reabilitagio: tempo e ganho real
Todos os processos de reabilitagdo formal e tratamento dos paralisados cerebrais
estdo orientados na biomedicina, bem como os direitos ¢ as necessidades sdo

reconhecidas através dela. A biomedicina nfio € utilizada como pardmetro Unico, nas
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diferentes situagdes de vida dos portadores de paralisia cerebral, muito embora esta tenha
sempre um papel de destaque. Assim, os mecanismos fisiologicos sdo compreendidos
enquanto causa mecénica da deficiéncia, orientados em termos biomédicos, sendo que a
linguagem e os termos biomédicos sdo freqiientemente utilizados pelos portadores,
havendo portadores que a dominam de forma a descrever com precis3o os procedimentos

pelos quais se submeteram:

Alessandro: “A primeira cirurgia que eu fiz foi no tenddo, agqui em baixo nos pés, eu
pisava na ponta dos pés. Nao me lembro se foi junto com o tenddo, mas eu fiz adutores,
mas...eu acho que sim. Ai depois, da recuperagdo, tal, fiquei ld um més...(...) Depois de
muito tempo que eu fiz a transposi¢do do reto da coxa e o alongamento das duas pernas

atrds, fiz em Sdo Paulo todas as trés.”

Todos os entrevistados iniciaram sua jornada em busca de reabilitagdo de forma
precoce. Todos permeiam o processo de tratamento como parte preponderante de suas
vidas, ao menos até que comegassem a andar sozinhos. O andar é visto como marco de
independéncia, e é uma meta considerada por familiares e profissionais como de grande

importincia pratica e psicologica.

Paloma: “Porque quando eu tinha cinco anos de idade eu dizia pra mde “mde eu vou
andar”, “mde eu vou andar”, al eu fiz a operagdo e andei. Entdo eu me lembro desde a
primeira vez que eu andei, tava tomando banho de banheirinha de pldstico, a mde dava
sempre, era banho quente. Ela me botou na banheira eu comecei a sentir as minhas
pernas, pra mim, que nunca senti as pernas, foi uma emogdo grande, fiquei quietinha,
na hora que ela foi me pegar no...me pegar com a toalha pra me tirar da banheira eu
disse “ndo mde, ndo precisa” Ai peguei com a mdo nas bofdas, e me levantei! Aquilo foi
uma alegrial Eu e ela berrando, chorando, ai eu fiquei com...deu tanto trauma de tdo
feliz que eu tava, que eu sempre dizia pra minha mde que eu ia...porque eu ia andar. Eu
ai deixei de andar, ai minha mde ligou pro médico ... “Ah, isso é comum, deixa ela
andar”. Ai na Segunda vez eu ndo me lembro quando eu andei, porque ndo foi tdo

importante quanto a primeira vez.”

Ferreira: “Eu jd ia antes na escola...s6 que eu ndo ia muito bem . Mas quando eu
comecei a andar é que eu comecei a ver melhor, que eu tinha mais certeza né? Do que
eu tava fazendo... valeu, valeu, sé que eu era muito carregado pela mde, até eu comegar

a andar. Nédo tinha cadeira de roda nada pra mim. Eu ndo gostava de cadeira de roda,
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nem de aparelho nada... E como se fosse uma crianga normal, s6 que eu ficava parado,
mais tempo parado. S6 que eu me arrastava no chdo... queria ficar mais independente.
No comego eu tinha dificuldade de escrever... Eu no comego... eu tava comegando a
escrever, ai fui forgado que eu escrevia com a esquerda... Fui for¢ado a escrever com a
direital O que ndo deveria né?... E eu...0 exercicio a professora escrevia pra mim no
caderno, eu levava pra casa, a mée fazia pra mim. Eu falava e ela escrevia....até eu ficar
melhor na letra...alguma coisa eu escrevia...mais era muito demorado, aquela coisa

toda...”

Karla: “Com sete anos de idade eu comecei a.andar... por conta de uma cirufgia que eu
fiz... abriu as minhas pernas que era pra dentro assim... Af eu pude fazer tudo,
normal.(...) Até os sete anos minha mde me carregava... sempre me carregou no colo, e
sempre ia comigo nos lugares, entdo ela era o meu brago direito, o meu brago

esquerdo...”

Vanessa: “Eu comecei a andar mesmo, com onze anos...ld onde eu fazia a massagem...a
mulher que me atendia era muito ali 6... ai com o esforgo dela e o meu eu andei...Ela era

boa mesmo... Mas depois que eu comecei a andar eu parei.”

A grande parte dos entrevistados relatou que considerou como importante o seu
processo de reabilitagdo e para fazer essa analise, varios recorreram a imagem de como

poderiam estar sem o tratamento.

Tatiana: “Se eu ndo fizesse até hoje...os tratamento que eu fago desde um ano e meio de

idade, hoje ndo andava.”

Femanda: “Olha, eu acho se eu tivesse ficado em casa, sem fazer nada, primeiro que eu
ndo taria nem andando hoje em dia, eu taria toda atrofiada, em cadeira de roda
provavelmente, falando tudo errado, cé ndo ia entender nada do que eu falava, o que eu
16 dizendo agora, cé ndo ia entender bulhufas, e o tratamento acho que quanto mais

cedo a crianga comega a fazer mais cedo ela se...dentro dos limites dela, se....sara né?”

Embora relatem estarem enjoados, a maior parte dos entrevistados considera

importante continuar realizando alguma forma de trabalho fisico, e para isso, consideram
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como possibilidade ndio so a reabilitagdo formal, mas também outras formas como a
natagdo e a hipoterapia®.

O principal pardmetro que parece ser usado pelos portadores de paralisia
cerebral, para avaliar a continuidade do processo de reabilitagéo e cirurgias é o ganho
real. Varios foram os relatos que indicaram que outras cirurgias devem ser feitas

somente se resultarem em ganho real e cotidiano para o portador, e ndo apenas estético.

Paloma: “Até o meu médico queria fazer uma operagdo em mim, tal. Ai eu perguntei
qual ia ser a minha vantagem, ele falou que eu ia andar um pouco melhor, mas eu
perguntei se um dia eu ia poder parar a fisioterapia, ele falou que eu ndo ia poder parar
a fisioterapia e ndo ficar cem por cento. Entdo pra mim eu ndo vejo vantagem agora que
eu 16 acabando o terceiro, agora que eu quero depois de acabar-o terceiro quero ver se
eu arrumo um emprego. Eu quero ter minha vida...propria. Eu sou feliz como eu sou.
Todo mundo diz “Ah, mas ndo queres ficar perfeita?” Claro que quero, mas...p6 ndo
" tenho problema com isso. Claro, as vezes pra subir uma escada eu subo mais devagar

mas eu subo, dou um jeito e subo.”

Para fazer a avaliagdo do ganho real, posso notar que a questdo do tempo é
considerada de forma especial. Paloma por exemplo, considera que sua “vida toda foi
lenta”, e que por isso considera o tempo necessario para uma nova cirurgia € o pos-
operatério e o impacto que esse tempo pode ter em sua vida.

O tempo é considerado de forma especial por varios portadores de paralisia
cerebral para descreverem suas vidas e suas conquistas; sendo que lentiddo e atraso sdo

termos empregados com frequéncia nesses relatos.

Paloma: “Eu tive...eu fui...eu fiquei um pouco atrasada no colégio por causa da minha
operagdo, que eu fiz uma operagdo, ai eu tive que repetir tal, depois, repeti dois anos. E,
repeti bem praticamente dois anos. Entdo esses dois anos que eu t6 atrasada, por isso
que eu 16 até fiz supletivo, tal. Até desisti um ano que eu tava estudando num colégio

publico que era a noite tal...”

Paloma: “Entdo eu ndo falo muito do meu problema, que pra mim o meu problema ndo

é problema, entendeu? Eu tenho a minha vida comum como todo mundo. Todo mundo

% Hipoterapia ou ecoterapia s3o tratamentos de reabilitagdo nos quais s#o utilizados cavalos como um dos
recursos de tratamento.
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vai pra aula, todo mundo sai, todo mundo sai pra dangar, todo mundo anda de onibus,

eu também fago tudo isso. SO que as vezes mais lentamente, mas fago.”

Tatiana: “Ela disse assim “Nés vamos tentar...ndo sei se vai dar...vai ser lento...” “Mas
minha vida toda ja foi lenta mesmo” eu disse pra ela, né? Que eu pra caminhar tive que

caminhar com oito anos, comecei com oito anos...”

Embora seja uma premissa que todos os portadores de deficiéncia desejam
melhorar o seu aspecto fisico, Keila relata uma situagdo em que um ex-namorado seu,
também portador de deficiéncia, se negava a fazer nova cirurgia, alegando que ele nfo

seria mais 0 mesmo.

Keila: “A pessoa...a pessoa que tem ruga ela vai fazer uma pldstica porque ela quer
melhorar. Agora a pessoa que tem uma deficiéncia fisica, o médico fala pra ti que vocé
tem chance de melhorar, vocé...vocé pensa assim “ah ndo quero melhorar porque eu
vou mudar ndo vou me sentir igual”. E estranho. Daf eu achei ele meio maluco...

(risos)”

Embora tal relato parega estranho aos olhos da informante, talvez valha a pena
considerar quais as mudangas que tais processos de tratamentos trazem para a imagem
corporal das pessoas portadoras de paralisia cerebral. |

Os portadores de paralisia cerebral que entrevistei ndo se consideram
essencialmente diferentes de outras pessoas, limitando suas diferengas ao aspecto fisico e

as limitagdes que essas trazem no cotidiano.
Ferreira: “A diferenga é s6 o problema fisico o resto é tudo igual.”

Limite e acesso
.Os limites experimentados no cotidiano se referem principalmente a questio da
mobilidade e do acesso independente a lugares e servigos. Embora a questio da lentiddo
persista, esta nfo parece ser a questio mais importante. A questdo do acesso fisico
apropriado aparece como principal fator de facilitagdo no cotidiano dessas pessoas, uma
vez que a adaptagdo do meio diminuiria o esforgo necessario para utilizagdo de servigos

e acesso aos lugares.
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Keila: “Por que tudo, tudo é mais complicado...tudo é mais...Vocé vai sair num lugar, de
repente, se vai num lugar daf tem uma escada, vocé fica bloqueado, vocé fica sem ter
pra onde ir por causa daquela escada. Nem todo lugar tem rampa pra deéficiente. Eu
com o meu problema, eu ando tudo, eu fico imaginando pessoas com cadeira de rodas,

como deve ser.”

Karla: “A minha dificuldade atualmente é...tipo assim...atravessar a rua sozinha...mas
porque? Porque meu pé é torto. Meu pé esquerdo é torto e o direito é chato, entdo eu

tenho essa diﬁculdade. ”

Vanessa: “No comego eu pegava sozinha né? Com a muleta...pegava tudo né? Agora
com a cadeira ndo dd. Dal eu vou até o ponto, com a cadeira...o meu filho fecha a

cadeira...pde dentro do 6nibus, certinho né? Dai eu subo...”

Outra questdo que aparece como dificultador no cotidiano das pessoas portadoras
de paralisia cerebral, rompe as barreiras do acesso fisico, atingindo a esfera do acesso
social. Embora, segundo os proprios portadores, o acesso a educagdo, a saide e ao
trabalho esteja sendo ampliado; o acesso a varios tipos de atividades comuns, ainda
continua dificultado, por preconceito, inexperiéncia ou falta de informagdo das pessoas

envolvidas neles.

Tatiana: “Comecei fazem quatro anos... porque antes ndo tinha vaga... procurei um
monte de vaga, ndo achei. Lugar nenhum... porque eu explicava... “Ah, sou deficiente,
assim, assim, quero uma natagdo que seja direto pra mim” “Ah, assim ndo dd” Tudo
pra eles ndo da né? Sabes como é que é... Minha mde dizia “Acho que ndo vai ter” “Ah,

ndo vai ter? Cé vai ver se ndo vai ter...”.

Tatiana: “Ela foi pra Rissia, entdo, ela assim...ela foi em abril... “Tatiana, margo, tu ja
vai comegar com outro professor” “Vamos ver se vai dar certo...se ela me aceitar, tudo
bem né? Tu me aceitasse, agora...ele ndo sei...” Ela assim “Tu ndo tem confianga em
ti?” “Eu tenho, vocés é que ndo tém, vocés tém medo de me enfiar aqui dentro da

piscina, eu ndo vou morrer!”.

E comum, nas falas dos paralisados cerebrais, que aparega a comparagdo da vida

que levam com o padrdo de vida que é considerado comum pelo meio social em que
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vivem, para pessoas de mesma faixa etaria. A comparagdo é personificada nos irmaos e

colegas de escola e trabalho, e € onde a limitagfo fisica fica mais evidente:

Keila: “...eu ndo saio muito, até por meu jeito mesmo, eu ndo gosto. Mais, talvez se eu
ndo tivesse nenhum tipo de problema pra ir em um lugar talvez até sairia mais,
entendeu? Por que as vezes, as vezes tem certos lugares que ndo dd pra mim ir mesmo...
Tipo show que tem muita gente, que fica o tempo todo em pé, aquele empurra, empurra.
Até dd, se eu for com um guarda-costa pra me segurar se alguém me empurrar. Mas fica’
o tempo todo em pé, sal, eu me canso se eu ficar muito tempo em pé. E o empurra-

empurra, dal tem lugares assim que ndo dd pra ir.”

Considerando que a principal questdo apontada, pelas pessoas portadoras de
paralisia cerebral que entrevistei, como fator de limitagdo no cotidiano € a questio da
mobilidade; dirigir um carro adaptado aparece na narrativa delas como um sonho que
traria mobilidade, liberdade e independéncia. Embora o carro adaptado parega ser uma
alternativa bastante adequada, na resolugdo do problema da mobilidade, esta é uma
alternativa considerada como de dificil acesso por grandé parte dos entrevistados, devido

aos custos em alguns casos e a0 medo de dirigir em outros.

Keila: “Uma coisa que eu tinha muita vontade de fazer e eu tenho medo, eu sou
insegura, ¢ dirigir... Mas morro de medo. Nunca tentei. Sei que dd, com carro adaptado
e tal, mas nunca tentei... Eu fico andando de carro eu me imagino, eu sozinha,
segurando o volante, no meio de uma estrada me dd pdnicol... Ndo, pdnico, pdnico ndo.
Mas eu fico pensando na idéia, ndo me imagino. Hum hum. Nossa! la me dar uma
independéncia fora do comum. Eu ia poder fazer muita coisa ao mesmo tempo né? E
com tempo menor do que...pegar onibus, depender de hordrio...E com um cansago muito
menor também. E, eu acho que é assim, primeiro vocé vai, faz um exame no carro...no
carro comum, depois uma pessoa jd que faz adaptagdo, uma pessoa jd que td te
analisando, dai vé o que vocé precisa pra dirigir... dai ele encomenda a adaptagdo pra

cada caso. Pra cada caso é um.”

Karla: “Entdo quando eu...quando eu realizar a cirurgia... jd entrei no Detran pra fazer
os testes... na auto escola, jd fiz o psicotécnico...o carro vai ser automdtico, hidramdtico
com diregdo hidrdulica... Vai melhorar muito a locomogdo... vai melhorar...ndo vou

precisar mais assim, por exemplo... vou sair sozinha, vou ter a minha liberdade..."”
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Ao fazer uma andlise das experiéncias que tém vivido, todos os portadores de
paralisia cerebral consideram que muitos avangos j& foram alcangados, principalmente
na eliminagdo das barreiras arquitetonicas e respeito aos direitos especificos, embora
ainda faltem muitas conquistas na questdo da atitude para com os portadores de
deficiéncia em geral. Paloma, que ja esteve no exterior compara a realidade brasileira

com a realidade norte-americana:

Paloma: “Como eu que jd fui pros Estados Unidos, eu noto muito que ld, nos Estados
Unidos, todos os brinquedos nos parques, tem tudo especial pra pessoa deficiente, as
ruas...tudo com rampa. Ndo tem escada nos prédios, nos consultérios....que hoje em dia
até nesses consultorios hoje em dia tem escada, pra uma pessoa que...eu consigo, eu me
viro, me seguro, me viro e consigo... Mas tem, muita gente que ndo consegue. E ld nos
Estados Unidos a gente vé essa diferenga. E tipo assim a gente passa por uma pessoa, a
pessoa faz que ndo te vé. Aqui ndo, a pessoa fica ahhhhh, onde tu vai a cabe¢a vai

junto.”

Ferreira: “Melhorando td...td dando mais...é...como é que eu vou falar...melhorando
mais na qualidade de vida dele...dele adquirir os beneficios...que a gente td indo bem
avangado....a gente td tendo todos...que nem as barreiras, até nos bancos, tudo. Temos

até inclusive o onibus adaptado para os cadeirantes...”

Planos para o futuro

Os portadores de paralisia cerebral relatam pensar o futuro como uma série de
conquistas sucessivas, que representam uma meta para a qual o tempo de conquista ndo é
o mais importante. Nenhum dos meus informantes relatou que espera por melhoras no
aspecto fisico, que possibilitem a realizagdo dessa ou daquela diretriz; ao contrario, a
aceitagdo dos limites fisicos estd considerada na forma e no tempo que esperam levar
para atingir seus objetivos. Muito embora, os planos para o futuro que eles me relataram,
ndo me paregam diferentes dos que sdo pretendidos por qualquer outra pessoa da mesma

faixa etaria:

Angela: “Ah, eu gostaria de trabalhar assim, é tipo assim fazer uma aula de canto pra
trabalhar como artista do meio gospel, pra poder cantar assim, assim, a hora que tiver

uma gravadora interessada em mim..."”

Ferreira: “ Quero fazer a faculdade, comprar uma casa, morar e casar...”
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Paloma: “Ah...eu tenho planos td...tenho planos de...trabalhar...de casar....ter a minha
vida normal, mesmo que ndo seja casar mas viver junio, com esse meu namorado, a
gente queria ficar junto, tal. A gente td vendo, ele td com...falta de dinheiro pra
me...sustentar, que meu tratamento, como eu te falei, ndo é barato. Preciso de coisa...e
isso meu pai me dd. Entdo...eu queria trabalhar, pra poder me sustentar pra ndo

precisar de ninguém, né?”

Assim, os valores de independéncia e esforgo pessoal permeiam toda a trajetoria
de vida dos portadores de paralisia cerebral , que mostraram e desejam mostrar cada vez

mais suas capacidades, nos diferentes espagos de convivio social:

Femanda: “Mas eu quero ter a minha vida independente, ndo depender dos meus pais a
vida inteira, entendeu? Pretendo mostrar pras pessoas que eu sou capaz, que eu posso
que eu fago. As vezes as pessoas olham pra vocé pensa que vocé ndo é capaz de nada,
mas, muito pelo contrdrio, né? As pessoas ndo fazem idéia do que a gente é capaz de
Jazer, porque nada veio do céu né? Cada conquista pra gente, subir no meio fio ja é uma
conquista. Porque até alguns anos atrds eu precisava de uma pessoa me dar a méo pra
eu subir no meio fio, agora eu ndo preciso mais, que eu tenho a minha bengala. Entdo
pra mim isso é uma vitoria. Pras pessoas que ndo tem problema nenhum acham isso
banal, mas pra gente que tem algum tipo de deficiéncia é o mdximo. E mais uma vitéria

conquistada, entendeu? Por ai...”
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Capitulo VI

Convivendo e vivenciando diferengas

Pessoas. Pessoas agrupadas sob o enfoque de uma diferenga especifica. A
“diferenga especifica recortada de modo a tornar as experiéncias dessas pessoas
comparaveis. Essas pessoas que foram meus informantes, dentre outras coisas portadoras
de paralisia cerebral, portadores de dezoito anos ou mais, portadores de bragos e pernas
com movimentos limitados, portadores de mentes integras, sdo essencialmente pessoas
também portadoras de muito interesse em falar de si, da sua condigfio, de suas vivéncias
e de suas experiéncias. »

Essas pessoas foram reunidas nesta pesquisa' sob o enfoque de uma diferenga
nomeada pela biomedicina como paralisia cerebral, que adquire significados préprios na
vivéncia cotidiana dos portadores. Ao me aproximar dessas pessoas, ao colher seus
relatos sobre suas vivéncias sociais e experiéncias subjetivas, pude me aproximar dos
significados que lhes sdo atribuidos, aproximando-me de uma visdo de mundo
especifica: a visdo de mundo das pessoas portadoras de paralisia cerebral.

% Os paralisados cerebrais considerados nessa pesquisa, portam somente diferengas
fisicas, mas que sdo socialmente consideradas como limitantes> As diferengas fisicas
limitam o acesso dessas pessoas a lugares, limitam os movimentos, limitam as atividades
que essas pessoas podem desempenhar, limitam o rapido desempenho de tarefas simples,
limitam a independéncia. As diferengas fisicas que os paralisados cerebrais portam,
dificultam o desempenho do papel social, fazendo com que as mesmas sejam
consideradas como defici€ncias.

-» A condigdo de limite parece ser o item evidenciador da diferenga. O limite fisico
esta presente a todo momento, desde o nascimento dessas pessoas, que construiram suas
identidades pautadas em experiéncias sociais onde as pessoas 0s consideram como
deficientes. _

Considerar que algumas pessoas sdo deficientes ¢ admitir que hd nelas um
déficit, algo que as afasta dos pardmetros esperados € que por isso as desqualifica para a
convivéncia social comum!. Conviver nos espagos sociais comuns requer previsibilidade,
requer que as pessoas atuem dentro de certos pardmetros esperados, permitindo que
todos desempenhem seus papéis sociais. A existéncia de uma pessoa que esta fora dos
padres no espago social comum traz dificuldades para as quais ndo ha solugdes
convencionais ou prontas.

A exclusdo social das pessoas portadoras de deficiéncia admite dessa forma a

existéncia de diferentes espagos sociais. O espago social comum, onde estdo as pessoas
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consideradas normais por estarem dentro de certos pardmetros, € os outros espagos, onde
estdo agrupados os diferentes, sejam eles reclassificados e “orientados™ em um trabalho
considerado adequado ou amontoados em instituigdes gerais. _

Melhor ou pior, a exclusdo social é apenas uma das formas dc lidar com a
questdo da diferenga. Longeu de pertencer ao passado, é possivel perceber nas falas dos
" paralisados cerebrais que a exclusdo social dos portadores de defici€éncia coexiste com
outras formas de lidar com os diferentes em nossa sociedade. As academias que ndo
permitem ou dificultam a matricula de pessoas portadoras de deficiéncia, podem ter
mudado o discurso que justifica a exclusdo, mas a faz. Nas entrevistas de emprego, em
que um portador de paralisia cerebral ¢ barrado quando sua deficiéncia se torna visivel, é
outro exemplo de exclusdo. Excluir nesses casos é afastar do espago de convivéncia
comum as pessoas que por ndo poderem omitir a diferenga que portam (os outros seriam
todos iguaizinhos?), geram necessidade de repensar métodos, espagos e formas
operacionais. A existéncia de pessoas diferentes num espago social comum torna
obrigatdrio que se repensem os valores que s3o veiculados naquele espago, bem como a
forma de avaliar a eficiéncia no desempenho do papel social. Ao aceitar a matricula de
uma pessoa portadora de deficiéncia fisica, a academia de esportes estd colocando em
jogo os valores do lugar, que primam pela beleza fisica, pela competitividade e pelo
vigor fisico. No entendimento de algumas instituig8es vale a pena repensar esses valores,
seja porque acreditam que devem mesmo ser repensados, seja porque é possivel negociar
possiveis acusagdes com o troféu de bonzinho (WERNECK:1998), simbolicamente
oferecido aos que se aproximam ou permitem aproximagdo com os diferentes, de forma
benevolente e caridosa.

Da mesma forma, a integragdo, considerada enquanto participagdo diferenciada
da pessoa portadora de deficiéncia no espago social comum, também coexiste em nossa
sociedade atualmente, assim como a inclusdo social.

As histérias do cotidiano dos paralisados cerebrais apontam que na vivéncia
social, essas idéias estdo muitas vezes misturadas. Nao 'h4 uma classificagio  pronta e
acabada do que ¢ um ato de exclusao ou de mclusao ’tanto no entender deles, quanto no
entender de outras pessoas envolv1das Assim, quando pais ou amigos consxdéréih a
possibilidade de empregar um paralisado cerebral, as idéias de exclusdo / inclusdo
aparecem misturadas. O emprego ¢ oferecido por alguém que estd vinculado
emocionalmente, que conhece e participa das dificuldades que o mercado de trabalho
comum impde aos portadores de paralisia cerebral. Coexistem o desejo de incluir, o
desejo de proteger, o reconhecimento das capacidades com a condescendéncia com o

processo de exclusdo social. O objetivo final, verbalizado pelos empregadores, é que
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através do reconhecimento da capacidade e oportunidade de experiéncia, 0 ingresso no
mercado de trabalho comum ficaria facilitado. Como participantes da mesma cultura,
todos os envolvidos reconhecem os significados vinculados ao processo de exclusdo /
inclusdo social e neles estdo baseando suas agdes.

Exclusdo / inclusdo sdo termos utilizados para nomear momentos de um mesmo
processo social, bem como os termos reconhecidos como intermediarios (segregagio e
integragdo). Esses termos sdo utilizados para designar diferentes formas de conviver com
a questdo da diferenga, reconhecendo que ha diferentes momentos em um processo que é
essencialmente unico. Exclusdo e inclusdo s3o pontos extremos de uma mesma questfio,
permitindo que no cotidiano as agdes admitam trinsito entre esses dois polos, ndo se
configurando especificamente como nenhum deles, ou nenhum dos seus intermediérios.

Teoricamente, as diferengas podem ser evidenciadas, facilitando a compreens3o.
Porém, o que as narrativas do cotidiano nos mostram é que exclusdo / inclusio sio
conceitos dindmicos, que se confundem nas agdes e na linguagem do dia-a-dia.

Embora reconhegam as palavras utilizadas para designar os conceitos tedricos
que envolvem a questdo das diferengas, termos como exclusdo e inclusdo ndo aparecem
nas narrativas dos paralisados cerebrais. Estes conceitos tedricos sdo substituidos na
narrativa do cotidiano por outras palavras: discriminagdo, preconceito, aceitagdo,
oportunidade, convivéncia. Essas palavras s3o utilizadas para descrever as elaboragdes
que os paralisados cerebrais fazem a respeito das vivéncias sociais que experimentam.
Por serem conceitos vivenciados, abarcam uma dimensdo maior que 0s conceitos
tedricos; abrangendo toda a mistura de significados, termos, nomenclaturas e valores que
formam a vivéncia social.

Considero que seja por essa razio que os conceitos tedricos se mostraram tio
frageis desde o inicio da pesquisa. Estes foram tteis na elaboragdo e descrigdo das idéias
mas ndo se mostraram lteis da mesma forma na classificagdo dos informantes, e muito
menos na descrigdo deles sobre seu cotidiano vivenciado.

A experiéncia narrada pelos portadores de paralisia cerebral sobre o seu
cotidiano, apontam que as mudangas tedricas e politicas nem sempre fazem sentido nas
praticas sociais. Embora sejam reconhecidas como importantes, essas mudangas s3o
relativizadas por eles e dotadas de significagdo segundo os contextos em que estdo
inseridos. Somente quando s#o reconhecidos como ganho real, essas mudangas sdo
consideradas como avangos sociais e valorizadas como tal.

Ao falar sobre seu cotidiano, os portadores de paralisia cerebral permitem
compreender como as suas experiéncias subjetivas de convivéncia social, considerados

enquanto diferentes, sdo organizadas e elaboradas de forma a adquirirem significados e
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valores. A narrativa se mostrou como meio de acesso eficaz aos significados profundos
desse grupo de pessoas, possibilitando que uma vez analisados e organizados, esses
significados e valores formassem um panorama do que ¢ visdo de mundo do grupo.

Enquanto o limite parece ser o item evidenciador da diferenga entre os portadores
de paralisia cerebral e as pessoas consideradas comuns; ¢ em contraposi¢do ao limite que
os dois valores que aparecem como mais importantes nas narrativas dos paralisados
cerebrais sdo construidos. As limita¢des fisicas estdo associadas a incapacidade, e por
isso a dependéncia; o esforgo pessoal dos paralisados cerebrais se constréi no sentido de
atestar capacidade, competéncia, ¢ com isso ganhar cada vez mais independéncia. O
ganho crescente de independéncia possibilita por sua vez, maiores oportunidades de
convivéncia em espagos sociais comuns € gerenciamento da préopria vida.

Tudo aquilo que traz ganho de independéncia é considerado como pertencente a
categoria de ganho real, sendo essa uma categoria orientada no que os paralisados
cerebrais consideram como ganho de qualidade em suas vidas. De modo diferente ao que
se possa imaginar, ndo sdo as melhoras fisicas que desempenham o papel principal de
ganho real de capacidades e independéncia. As melhorias fisicas passam a ser
consideradas como coadjuvantes, uma vez que, apesar de desejadas, ndo representam
uma condigdo sem a qual é impossivel conseguir ganhos reais de independéncia. Mais
importante que obter as melhorias fisicas ¢ pensar formas de compensar dificuldades e
resolver problemas cotidianos, convivendo com as diferengas que portam.

A categoria de ganho real ndo esta orientada em aproximar-se dos parimetros de
normalidade fisica, e sim de aproximar-se dos parametros de convivéncia social normal,
considerando cada faixa etdria. Tudo o que aproxima o portador de paralisia cerebral das
atividades comuns ao seu grupo social e faixa etaria, tudo 0 que permite acesso aos
lugares e equipamentos, tudo o que permite independéncia na tomada de decisdes e
gerenciamento da prépria vida, é considerado como um avango de qualidade, logo,
ganho real. |

Desta forma, é possivel compreender porque os paralisados cerebrais adultos no
se interessam tanto por tratamentos ou intervengdes médicas, se essas ndo tiverem como
meta a facilitagdo do cotidiano ou o ganho de independéncia. Enquanto é possivel
perceber que os pais de criangas portadoras de paralisia cerebral consideram validas
todas as intervengdes, ainda que resultem em um ganho minimo de movimento ou
aproximem seus filhos minimamente do que é considerado como uma estrutura fisica
normal. Minimos ganhos de movimento ou corregdes estéticas ndo parecem interessar os
paralisados cerebrais que foram informantes nessa pesquisa. Considero que essas

pequenas mudangas ndo significam para eles um diferenciador na convivéncia cotidiana,
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pois ndo modificando essencialmente as diferengas que portam, nio modificam suas
identidades sociais. As experiéncias que acumularam como diferentes, no decorrer dos
anos, parecem lhes apontar que nfo serdio as minimas diferengas na estrutura fisica que
acarretardo grandes mudangas no seu conviver social. Ao invés disso, eles parecem
acreditar que é a aceitagdo (reveja nota n.6) das proprias diferengas, juntamente com o
esforgo pessoal em superar os limites fisicos e sociais, que podem significar mudangas
na qualidade de convivio social.

A dimensio temporal é considerada sempre pelos paralisados cerebrais, em todos
os momentos de vida. A infincia é o periodo em que o processo de reabilitagdo tem
maiores chances de obter ganhos fisicos, por isso torna-se diretriz do periodo,
envolvendo esforgos conjuntos do proprio paralisado cerebral, seus aliados e
profissionais. A demora na aquisi¢do de ganhos motores, que todos os informantes dessa
pesquisa vivenciaram; somados as dificuldades que alguns tiveram para participar
efetivamente dos espagos sociais de sua faixa etaria, faz com que considerem suas vidas
como sendo “lentas”. A lentiddo nas aquisi¢Ges motoras e sociais, fazem com que todas
as mudangas em suas vidas sejam consideradas avangos conquistados, correlacionadas
com a categoria de ganho real. Desta forma, tempo e ganho real sdo dimensdes que
sempre s3o consideradas em conjunto, influenciando na interpretagdo que fazem dos
fatos ocorridos no passado, nas decisdes mais imediatas e na construgdo de metas para o
futuro. O futuro, seguindo essa concepgdo, parece ser vislumbrado como uma série de
metas, consideradas como conquistas sucessivas, ndo atreladas a um tempo determinado
de execugio.

A aceitagdo de si proprio como capaz de superar limites, permite uma melhor
convivéncia com a condigdo. Longe de ser esta uma atitude conformista, esta parece ser
para os paralisados cerebrais uma atitude que permite uma postura mais critica no
cotidiano, possibilitando que a nogdo de direitos seja construida e reivindicada baseada
na vivéncia de uma condi¢io que abrange limites e capacidades peculiares.

Considerando que ¢ o limite fisico o evidenciador da diferen¢a, no caso dos
paralisados cerebrais analisados nesta pesquisa, sdo os problemas com a mobilidade
independente que acarretam a maior parte das desvantagens cotidianas. O acesso se
apresenta dificultado em uma série de situagdes e espagos, o que dificulta, reduz ou até
mesmo impossibilita o acesso dessas pessoas nos espagos sociais, limitando
consequentemente 0 acesso a vivéncias sociais. O acesso se mostra importante na nog¢do
de direito dos portadores de paralisia cerebral, principalmente porque esta vinculado aos
valores de independéncia e esforgo pessoal. A facilitagdo de acesso fisico é considerada

como uma questdo de respeito as condiges especiais de forma geral, relacionada com
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bons niveis de educagdo e informagdo da sociedade. Ter condigdes de acesso fisico
independente é para os paralisados cerebrais considerados nessa pesquisa, mais que um
direito, sendo também um valor. O nfo respeito a esse direito/valor, provoca o esforgo
pessoal dessas pessoas, que muitas vezes se empenham no sentido de ultrapassarem as
barreiras fisicas, que sdo entendidas como transponiveis, ainda que numa escala de
tempo e esforgo diferente do que para as pessoas sem limitagdes fisicas.

As barreiras atitudinais parecem incomodar mais que as barreiras fisicas, uma
vez que estdo associadas a falta de instrugdo e educagdio das pessoas. Mais uma vez
considerando a dimensdo temporal, os paralisados cerebrais envolvidos nessa pesquisa,
parecem considerar que as barreiras atitudinais s6 serdo modificadas pela informagéo
ilustrada com exemplos constantes. A convivéncia de pessoas portadoras de deficiéncia
nos espagos sociais comuns, somados ao aumento de informagéo prestado a populagdo
sobre as capacidades e limites destes, pode, segundo eles, contribuir para minimizar as
barreiras atitudinais, e ao longo de um tempo que sempre lhes parece lento, extingiii-las.

As estratégias especiais que os portadores de paralisia cerebral relataram em suas
narrativas, foram criadas e estfio sendo continuamente modificadas segundo as vivéncias
sociais que eles experimentam, com o objetivo principal de facilitar a convivéncia social.
Desta forma, as estratégias especiais estdo orientadas principalmente em conviver com
as barreiras atitudinais que foram experienciadas anteriormente € que se mostraram
como fonte de ansiedade.

As estratégias especiais consideram principalmente a questdo da visibilidade da
deficiéncia e do falar sobre ela, duas situagdes em que a diferenga torna-se inegavel. A
narrativa dos paralisados cerebrais permite perceber que as estratégias construidas para
lidar com essas situagdes estdo pautadas no esforgo pessoal deles, interessados em
facilitar suas relagbes sociais, sem contudo desconsiderar suas caracteristicas. A
dimensdo temporal também aparece presente, uma vez que em seus relatos aparecem
muitas vezes as dificuldades iniciais de serem aceitos e de suas capacidades serem
reconhecidas. As estratégias especiais visam diminuir o tempo de aceitagdo nas relagdes
sociais vidveis, ¢ a0 mesmo tempo ndo causar uma “perda de tempo” em relagdes com

pessoas que consideram pouco informadas ou preconceituosas.

As pessoas portadoras de paralisia cerebral consideradas nessa pesquisa, sdo
pessoas totais, que contruiram suas identidades na referéncia de portador de uma
condigio que impde limites fisicos. Baseados em suas experiéncias subjetivas de
limitagio e em suas vivéncias sociais cotidianas, contruiram uma visdo de mundo

propria, onde os maiores valores sdo a independéncia € o esfor¢co pessoal, que se
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contrapde aos rétulos de dependéncia e limite que lhes sdo atribuidos com frequéncia. A
dimensido temporal, as estratégias especiais e a categoria de ganho real sdo consideragdes
elaboradas a partir da experiéncia cotidiana, enfocando a importancia de conviver com o
limite, aceitando-o como uma particularidade de si. As experiéncias associadas a
condigdo de limite, elaboradas e reelaboradas através de um tempo peculiar, tornam
possivel algum nivel de convivéncia com as limitagSes impostas pela condigdo de
portadores de paralisia cerebralﬁ Apesar do nivel de convivéncia com as limitagdes ser
diferente para cada portador, é no fato de se considerarem portadores de uma diferenga
que baseiam suas agdes na busca por direitos que significam aceitagdo e respeito social, a

sua condigdo de diferenciag3o.

100



Bibliografia:

ASSOCIACAO BRASILEIRA DE PARALISIA CEREBRAL (ABPC). Paralisia
cerebral; aspectos praticos. Angela Maria C. de Souza e Ivan Ferraretto (orgs.). Sdo
Paulo, Memnon, 1998.

ACKERKNECHT, Erwin H. “Diagnostico y tratamentos naturales y sobrenaturales”
in; Medicina y antropologia social. Madrid, AKAL editor, 1985.

ALVES, Paulo César. “A experiéncia da enfermidade” In: Cadernos de saiide publica.
Maria C. de Manayo e Carlos Coimbra Jr. (orgs). Numero tematico: abordagens
antropologicas em saude. 9 (3), 1993. '

AMARAL, Ligia Assumpgdo. “Incluir pra qué?” In: Temas sobre desenvolvimento.
Volume 7, nimero 39, 1998.

AUGE, Marc & HERLZLICH, Claudine. The meaning of illness; anthropology,
history and sociology. Luxembourg, Harwood academic publishers, 1995.

BARROS, Denise D. “Habilitar, reabilitar, o rei estda na?” in: Revista de terapia
ocupacional da USP. Sdo Paulo, Volume 2, n°213, 1991.

BAUMAN, Richard. Verbal art as performance. USA/Massachusetts, Newburry house
publishers Inc., 1977.

BECKER, Gay & KAUFMAN, Sharon R. “Managing an uncertain illness trajectory in
old age: patientes’ and physicians’ views of stroke” In: Medical anthropology quarterly.
New Series. Volume 9, nimero 2, Junho de 1995.

BERLINGER, Giovanni. 4 doenga. So Paulo, Editora HUCITEC, 1988.

BRIGGS, Charles L. “Divérsidad metepragmatica en la arte verbal”. In: Las culturas
nativas latino americanas atraves de su discurso. ABYA - YALA, 1990.

BORGES, Zulmira Newlands. “As construgdo social da doenga: um estudo das
representagdes sobre o transplante renal” In: Corpo e significado; ensaios de
antropologia social. Ondina Fachel Leal (org.). Porto Alegre, Editora da UFRGS, 1995.

CANESQUI, Ana Maria. “Notas sobre a produgio académica de antropologia da saude
na década de 80” In: Saude e doenga: um olhar antropoldgico. Paulo César Alves e
Maria C de Manayo (orgs). Rio de Janeiro, FIOCRUZ, 1994.

CASSEL, Eric J. The nature of suffering and goals of medicine. New York, Oxford
University press, 1991.

COCKERHAM, Willian C. “The sick role” In: Medical sociology. lllinois, Prentice-
hall, 1978. '

COHN, Gabriel (org.). “Introdugdo” in: Weber. Colegdo grandes cientistas sociais. Sdo
Paulo, Editora Atica, 1978. '

CONRAD, Peter & KERN, Rochelle (orgs.) . The sociology of health and illness. New
York, St. Martins’s Press, 1981.

110



CORREIA JR., Ronaldo. “Dedos dos pés” In: Internet. Br. Ano 2, n°22, p45. Margo de
1998. '

DINIZ, Débora. “Dilemas éticos da vida humana: a trajetoria hospitalar de criangas
portadoras de paralisia cerebral grave” In: Cadernos de savde publica: reports in public
health. Volume 12, niimero 3. Editora Fiocruz. Julho/setembro de 1996.

ESTROFF, Sue E. “Identity, disability and schizophrenia: the problem of chronicity”
In: Knowledge, power and practice; the anthropology od medicine and everday life.
Editado por Shirley Lindenbaum e Margaret Lork. Califérnia, University of California
press, 1993.

GEERTZ, Clifford. “ Uma descrigdo densa: por uma teoria interpretativa da cultura” e
“ A religido como sistema cultural” In: A interpretagdo das culturas. Rio, Zahar, 1978.

GOOD, Byron. “ The narrative representation of illness” In: Medicine, rationality and
experience; an antropological perspective. Cambridge university press, 1994.

GOOD, Byron J. “A body in pain: the making of a world of chronic pain” In: Pain as
human experience; an anthropological perspective. Editado by Mary-Jo D. Good (e
~ outros). California, University of Califérnia Press, 1994,

GOOD, Byron J. “How medicine construct its object” In: Medicine, rationality and
experience. Cambridge university press, 1990.

GOOD, Byron J. “The heart of what's the matter: semantics and illness in Iran” In:
Culture, medicine and psychiatry. 1: 25-28, 1977.

GOOD Mary-Jo D. (et al.). Pain as a human experience; an anthropological
perspective. California, University of California press, 1994.

GOFFMAN, Ervmg Estigma; notas sobre a manipulagdo da identidade detenorada
Sdo Paulo: Zahar,1982.

GUSSOW, Zachary e TRACY, George S. “ Status, Ideology and adaptation to
stigmatized illness: a study of leprosy” In: Culture, disease and healing studies in
medical anthropology. David Landy (org.). USA, Macmillan Publising Co, 1997.

HELMAN, Cecil G. Cultura, saude e doenga. Artes médicas, 2° edigdo, 1994.

HERZLICH, Claudine. “A problematica da representagdo social e sua utilidade no
campo.da doenga”. In: Physis: revista de satide coletiva. Volume I, nimero 2. Rio de
Janeiro, Editora Relume/Dumars, 23-34, 1991.

HERZLICH, Claudine. Health and illness. London, Academic press, 1973.

JACKSON, Jean E. “After a while no one believes you: real and unreal pain” In: In:
Pain as human experience; an anthropological perspective. Editado por Mary-Jo D.
Good (e outros). California, University of Califérnia Press, 1994,

JANZEN, John M. “Therapy management concept, reality, process” in: Medical
anthropology 1:68-84, 1987.

111



JENKINS, Richard (ed.). Questions of competence; culture, classification and
intellectual disability. United Kingdom, Cambridge University press, 1998.

KAUFMAN, Sharon R. “Towards a phenomenology of boundaries in medicine:
chronic illness experience in the case of stroke” In: Medical anthropology quarterly. -
New series. Volume 2, Numero 4, Dezembro de 1998.

KLEINMAN, Arthur. “Cultura, sistemas de satude e realidade clinica” In: Patients and
healers in the context of culture. Berkeley, University of California Press, 1980.

KLEINMAN, Arthur (et al). “Pain as human experience: an introduction” In: Pain as
human experience; an anthropological perspective. Editado por Mary-Jo D. Good (e
outros). Califérnia, University of Califérnia Press, 1994.

LANDY, David. Culture, disease and healing studtes in medtcal anthropology USA,
Macmillan Publising Co, 1997.

LANGDON, Esther Jean. “ Shamanism, narrative, and structuring of ilness” In:
Horizontes antropoldgicos. Porto Alegre, ano 3, n.6, out. de 1997.

LANGDON, Esther. Jean. A doenga como experiéncia; a construgio da doenga e seu
desafio para a pratica médica. Colegdo antropologia em primeira mio. UFSC, 1996.

LANGDON, Esther Jean. “Breve historico da antropologia da satde™ In: 4 negociagdo
do oculto; xamanismo, familia e medicina entre os Siona no contexto pluri-étnico.1994.

LANGER, Suzanne. “ A transformagdo simbolica” e “ A linguagem” In: Filosofia em
nova chave. Sao Paulo, Perspectiva, 1971.

MALUF, Soénia Weidner. “Das narrativas sobre bruxas™ In: Encontros noturnos;
bruxas e bruxarias na Lagoa da Conceig¢do. Rio de janeiro, Ed. Rosa dos tempos, 1993.

MALUF, S6nia Weidner.“ Género, poder feminino e narrativas de bruxaria”. In: Entre
a virtude e o pecado. ( org. Oliveira Costa e Bruschini). Rio, Ed. Rosa dos tempos, 1992.

MANTOAN, Maria Teresa Eglér (et al.). A integragdo de pessoas com deficiéncia;
contribuigdes para uma reflexdo sobre o tema. Sdo Paulo, Menmon, 1997.

MARDIROS, Marilyn. “Conception of chidhood disability among mexican-american
parents” In: Cross-cultural nursing; anthropology approches to nursing reserach.

Editado por Janice M. Morse. Volume 12, nimerol. Philadelphia, Gordon and Breach
science publishers, 1992.

MEIHY, José Carlos S.B. Manual de histéria oral. Edigdes Loyola,1996.

MILLER, Judith Fitzgerald. Coping with chronic illness; overcome powerlessness.
Philadelphia, FA Davis Company, 1983.

MISHLER, Elliot G. (et al.). Social contexts of health, illness and patient care.
Canad4, Cambridge University press, 1981.

PECCI, Jodo Carlos. Minha profissdo é andar. Sdo Paulo, Circulo do livro, 1980.

112



PELTO, Pertti J. & PELTO Gretel H. “Field methodos in medical anthropology” In:
Medical anthropology contemporary theory and method. Editado por Thomas M.
Johnson e Carolyn F. Sargent. New York, Greenwood press, 1990.

PUPO FILHO, Ruy do Amaral. Sindrome de Down; E agora doutor?. Rio de Janeiro,
WVA,1996. '

RABELO, Miriam Cristina. 4 construgdo narrativa da doenga. Trabalho apresentado
na XVIII reunido da ANPOCS, 1994.

RIBAS, Jodio B. Cintra. O que sdo pessoas deficientes? 5° Edigdo. Sdo Paulo, Ed.
Brasiliense, 1993.

RIBAS, Jodo B. Cintra. “Peddgio”; um estudo sobre portadores de deficiéncia fisica
que trabatham como vendedores de mentex nos seméaforos da cidade de Sdo Paulo”. Tese
de doutoramento em Antropologia, USP, 1997. '

RODRIGUES, José Carlos. Tabu do corpo. Rio de Janeiro, Editora Achiamé, 1983.

ROCHA, F.R. Corpo deficiente: um desvio da norma?. Revista de Terapia
Ocupacional. USP; 2 (4) : 182-87,1991.

ROSALDO, Renato. ‘“Narrative analysis” In; Culture and truth. Boston, Beacon press,
1993.

ROSALDQO, Renato. On narrative. USA, University of Chicago Press, 1981.

RUBEL, Arthur e outros. “La enfermidad popular de susto” in: Interciéncia. 15(5)
278-296, 1990.

SACKS, Oliver W. Um antropdlogo em marte; sete histdrias paradoxais. Sdo Paulo,
Companhia das letras, 1995.

SACKS, Oliver W. “Mios” in: O homem que confundiu sua mulher com um chapéu e
outras histérias clinicas. Sdo Paulo, Companhia das letras, 1997.

SASSAKI, Romeu Kazumi. Inclusdo; construindo uma sociedade para todos. Rio de
Janeiro, WVA, 1997. '

SASSAKI, Romeu Kazumi. “Integragdo e inclusdo: do que estamos falando?” In:
Temas sobre desenvolvimento. Volume7, namero 39, pg 45-47, 1998.

SATOW, Suely Harumi. Paralisado cerebral; construgdo da identidade na exclusdo.
Sao Paulo, Robe editorial, 1995.

SILVA, Otto M. A epopéia ignorada; a histoéria da pessoa deficiente no mundo de
ontem ¢ hoje. Sdo Paulo, Editora Cedas, 1987.

TELFORD, Charles W. & SAWREY, James M. O individuo excepcional. Quinta
edigdo. Rio de Janeiro, Zahar editores, Tradugdo da terceira edigdo de 1977.

~ TURNER, Victor W. The antropology of performance. New York, PAJ publications,
1987.

113



TURNER, Victor W. “Social dramas and stories about them” In: On Narrative. (WJT
Mitchell, org ). USA, University of Chicago press, 1981.

TURNER, Victor W. “Un doctor Ndembu en accion” In: La selva de los simbolos.
México, Siglo vientiuno editore, 1980.

TURNER, Victor W. “Social dramas and ritual metaphors™ In: Dramas, Fields and
metaphors. New York, Cornell University Press, 1974.

WERNECK, Claudia. Ninguém mais vai ser bonzinho na sociedade inclusiva. Rio de
Janeiro, WVA, 1997. :

WERNECK, Claudia. Muito prazer, eu existo. Rio de Janeiro, WVA, 1992,

VELHO, Gilberto. Desvio e divergéncia;, uma critica da antropologia social. Rio de
Janeiro, Zahar, 1981.

YOUNG, Allan. “The anthropologies of illness and sickness” In: Annual Reviews of
Anthropology. 11:257-85, 1982.

114



