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Apresentacao
Com o | an-ament o Hdtéria gountoVimeota poiitico das
pessoas com deficiénciad , a Secr et tasr Humanod €a Pesidéecia da

Republica, em parceria com a Organizacdo dos Estados Ibercamericanos para a
Educacéo, a Ciéncia e a Cultura (OEIl), busca resgatar a trajetoria historica desse
grupo em nosso pais. Esse registro inédito contribuira para que as futuras
geracdes se espelhem nesses exemplos de persisténcia e perpetuem a caminhada
pela promocdo da cidadania de qualquer individuo, sem distincdo de sexo,
nacionalidade, cor de pele, faixa etaria, classe social, opinido politica, religido

ou orientagao sexual. O livro conta a evolugéo da luta pelos direitos das pessoas
com deficiéncia, a partir da organizagdo das mobilizacdes sociais na década de
70 e elaboracdo de suas demandas, até conquistar o seu reconhecimento e
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assimilacao pelo Estado brasileiro com vistas a garantir direitos de 25 milhdes de
pessoas.

Ao colocar a coordenacdo da politica para inclusdo da pessoa com
deficiéncia na pasta dos Diretos Humanos, o Governo do Presidente Lula
reconhece que esta inclusdo €, antes de mais nada, um direit o conquistado por
este importante segmento da populacao a partir de muita luta. Em 2009, a OEA
reconheceu que poucos S0 0S paises capazes de superar a agcdo meramente
reabilitatoria e assistencialista 0 considerando ainda que alguns ndo apresentam
nenhuma politica publica voltada para esse grupo. O Brasil foi enaltecido por
coordenar medidas administrativas, legislativas, judiciais e politicas publicas,
sendo considerado um dos paises mais inclusivos das Américas.

Tais avan¢os ndo seriam possiveis sem a macdo engajada e militante da
sociedade civil organizada, sempre vigilante em seu papel de cobrar do Estado
brasileiro sua responsabilidade na garantia dos Direitos Humanos das pessoas com
deficiéncia. O trabalho de sensibilizar os poderes publicos para a s especificidades
das questdes ligadas a este publico foi fundamental para os avangos conquistados
até aqui, apesar dos inumeros desafios que ainda precisam ser superados.

Nos ultimos oito anos, importantes passos foram dados. A interacéo
democratica entre Estado e sociedade civil, com a realizacdo inovadora das 1° e
2° Conferéncias Nacionais dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia, em 2006 e
2008, assim como encontros nacionais de conselhos estaduais ligados ao tema,
possibilitaram maior participacd o da sociedade civil na discussao sobre 0s rumos
que o Brasil segue nesta area. As principais decisdes adotadas nesses féruns de
ampla participacdo democratica foram incorporadas integralmente ao 3°
Programa Nacional dos Direitos Humanos (PNDH3), lancado en dezembro de
20009.

O Brasil avanca nesse marco civilizatério em Direitos Humanos, com a
sociedade assegurando mais liberdade, igualdade e solidariedade. Liberdade que
comeca com a eliminacdo das barreiras fisicas e de atitude, as barreiras do
preconceito e as que impedem a igualdade nas oportunidades de emprego.

Ao unificar as agbes do Poder Executivo voltadas para as pessoas com
deficiéncia, a Agenda Social do Governo Lula produziu resultados expressivos no
que se refere as pessoas com deficiéncia. Os investimentos em educacgéo
inclusiva foram multiplicados em 5 vezes, elevando de R$ 60 milhdes para mais
de R$ 300 milhdes, entre 2002 e 2010, as acbes de reabilitacdo receberam
recursos da ordem de R$ 2,5 bilhdes nos ultimos oito anos e o Projeto Minha
Casa, Minha Vida construird 2 milhdes de unidades respeitando o desenho
universal da acessibilidade. E importante destacar ainda avangos nos marcos
institucional e regulatorio como o Decreto da Acessibilidade, a Lei de Libras, o
Decreto do Cao Guia e a elevacdo da Coordenadoria Nacional para Integracao da



Pessoa Portadora de Deficiéncia (Corde) ao status de Secretaria Nacional, 20
anos depois de sua criagao em 1989.

O Brasil é hoje uma referéncia mundial na reparacdo de vitimas da
hanseniase que foram segregadas do convivio social no passado. E aprovou em
2008 a Convencdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia, pela
primeira vez com forca de preceito constitucional, fato que balizarda toda a
discussdo em torno de um possivel estatuto dos direitos da pessoa com
deficiéncia. Soma-se a isso a oportunidade de receber a Copa do Mundo em 2014
e as Olimpiadas em 2016, desafios que exigirdo novos avancos para a incluséao
deste grupo, ndo sé assegurando acessibilidade nas novas construcées, mas com a
criacdo de estruturas permanentes que ampliardo as chances dos esportes
paraolimpicos.

Em resumo, o Brasil ndo mais recuara na promocao e defesa dos Direitos
Humanos das pessoas com deficiéncia. E contara sempre com um movimento
social forte e engajado par a impulsionar o Estado a aprofundar essas conquistas.
Que esta luta siga adiante !

Paulo Vannuchi
Ministro de Estado Chefe da
Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da republica (SDH/PR)

0J8 que se h8 de escrever,

nao se esmagem dcom palaviasdas ent r el
Clarice Lispector

Este livro busca, pela primeira vez, registrar a histéria do movimento de luta
pelos direitos das pessoas com deficiéncia no Pais, bem como trata de resgatar as
politicas publicas do Estado brasileiro sobre o tema. Foi uma longa jornada. Tanto a do
movimento quanto a da producéo desta publicagcdo. O movimento forjou -se no dia a dia,
na luta contra a discriminagéo, na busca incansavel pela inclusdo, na disputa politica.
Reconstituir essa trajetéria era o desafio. Para enfrenta -lo, foi necesséario pesquisa e
muito trabalho. O ponto de partida: ouvir os préprios protagonistas desta histéria.  Nada
sobre nés sem nés! Como eram muitos, 25 pessoas que participaram diretamente de
fatos decisivos para as conquistas da populacdo com deficiéncia foram escolhidas. A
partir de suas memorias, e também de documentos, foi possivel refazer o percurso. Em
livro e também em documentario.

Entre os protagonistas estdo liderancas com deficiéncia 0 fisica, intelectual,
visual, auditiva ou multipla 0 e especialistas. Todos atuaram no movimento, seja no
surgimento ou na sua consolidacdo. Ao reviverem suas lembrancas e tornarem publicos
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documentos, muitas vezes particulares, essas pessoas compartiham mais do que
conhecimento, compartilham a historia que ajudaram a construir.

Ao longo de seus depoimentos, a visdo individual, quase sempre carregada de
emocdo, conduz a narrativa, mostrando os esforcos e mesmo as contradicbes do
movimento, 0S avangos, 0S retrocessos, a hecessidade de subverter a ordem para
sensibilizar a sociedade e os governantes. O que se percebe é a busca incansavel pela
transformacéo da sociedade brasileira, para ultrapassar uma visdo caritativa e encarar
os desafios de incluir as pessoas com deficiéncia como uma questdo de Direitos
Humanos. Iguais na diferenca!

Entrevistas, fotos, atas, convites, selos comemorativos, encartes, reportagens,
tudo esta devidamente registrado nas paginas seguintes. Desde o Brasil Império até os
dias atuais, o livro resgata as prim eiras acoes e instituicoes voltadas para as pessoas com
deficiéncia: o Imperial Instituto dos Meninos Cegos (hoje Instituto Benjamin Constant), o
Imperial Instituto dos Surdos-Mudos (atual Instituto Nacional de Educacdo de Surdos), as
Sociedades Pestalozzj as Associagfes de Pais e Amigos dos Excepcionais (Apaes), além
de centros de reabilitagéo, tais como a Associagao Brasileira Beneficente de Reabilitagdo
(ABBR) e a Associacao de Assisténcia a Crianca Deficiente (AACD).

~

Das obras assistenciais do século XIX a atualidade, o livro contextualiza
historicamente os avancos e a quebra de paradigmas na area das pessoas com
deficiéncia. Esta publicacédo, tal qual o documentario, foca -se a partir da abertura
politica no final da década de 1970 e da organizacdo dos novos movimentos sociais no
Brasil. Nessa perspectiva historica, vai além e mostra ainda os avangos nas politicas
publicas do Pais, especialmente nos Ultimos oito anos, quando o Governo do presidente
Luiz Inacio Lula da Silva instituiu a Agenda Social de Inclusdo das Pessoas com
Deficiéncia, elevou o status do 6rgao gestor da Politica Nacional de Inclusdo da Pessoa
com Deficiéncia 6 de Coordenadoria Nacional (Corde) a Secretaria Nacional - e o
Congresso ratificou a Convencao sobre os Direitos das Pessoas au Deficiéncia da ONU,
conferindo-Ihe equivaléncia de emenda constitucional.

Esta histdria ndo vem completa. Por se tratar de uma iniciativa pioneira, tanto no
formato como na abrangéncia, a pesquisa privilegiou os personagens mais antigos, que
representam as diversas correntes de atuacdo, as diferentes regides do pais e os tipos de
deficiéncia. Sobram lacunas a serem preenchidas com as lembrancas de tantas outras
pessoas que igualmente viveram e tiverem participacdo fundamental nesse processo. O
livro presta homenagem in memoriam aqueles que dedicaram a vida a luta pelos direitos
das pessoas com deficiéncia, reconhecendo por meio deles os milhares de militantes, na
maioria anénimos, que também contribuiram, e ainda contribuem, para 0os avangos na
inclusédo das pessoas com deficiéncia.

Esse livro e o filme documentario sdo a primeira etapa do projeto
OFortalecimento da Organiza-«o0o do Movimento Soc
Brasi | e a Divulga-«o de suas Conquiesataa s 0 . A s
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internacional entre a Organizacdo dos Estados Ibero-americanos para a Educacédo, a
Ciéncia e a Cultura (OEl) e a Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica, por intermédio da Secretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia.

Ao resgatar e dar visibilidade a aguerrida histéria do movimento politico das
pessoas com deficiéncia no Brasil, 0 governo federal também cumpre com sua misséo de
promover os Direitos Humanos. E da exemplo ao oferecer, livro e documentario, e m
formatos acessiveis. Traduzido para o espanhol e o inglés, o filme facilita a divulgacao
da historia brasileira para a comunidade internacional.

A expectativa € que tanto o livro como o documentario possam servir como fonte
de pesquisa e inspirar novos trabalhos. Da mesma forma, espera-se que esse esforco em
registrar a historia colabore para a emancipacao, a identidade e o futuro, ainda mais
forte, do movimento das pessoas com deficiéncia no Brasil e no mundo.

A Secretaria Nacional de Promocdo dos Dieitos da Pessoa com Deficiéncia
expressa seus mais sinceros agradecimentos a todas as pessoas que contribuiram para
que este livro existisse e, em particular, agueles que emprestaram seu tempo, sua
militincia e sua vida para tornar essa histéria real.

Izabel Maria Madeira de Loureiro Maior

Secretaria Nacional de Promocgéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

O Brasil vive desde meados do século passado e inicio do século XXI um
clima de efervescéncia em torno das lutas pela garantia dos direitos das pess oas
com deficiéncia.

Esse movimento impulsionado, sobretudo, pelo cenério internacional, que a
partir de 1948 com o advento da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos,
iniciou um amplo e profundo debate sobre os direitos iguais e inalienaveis como
fundamento da liberdade, da justica e da paz no mundo.

As pessoas com deficiéncia foram por muitos anos tratadas com desprezo e
desrespeito quanto aos seus direitos, 0 que as motivou a se organizarem em grupos
e promoverem um forte movimento de participacdo po litica no @mbito do processo
de redemocratizacdo do Brasil. Esse espaco foi sendo construido com muita luta,
embates politicos, mas também, com conquistas importantes, embora, em muitos
momentos sob a omissdo do governo e com total invisibilidade por part e da
sociedade.

A Constituicdo Federal brasileira foi um marco importante no avancgo e,
também, um referencial de protecédo por parte do Estado dos Direitos Humanos
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dessas pessoas. No periodo de debates da Constituinte, 0s grupos de pessoas com
deficiéncia tiveram um protagonismo notavel, conseguindo que seus direitos
fossem garantidos em varias areas da existéncia humana. Da educacédo, a saude,
ao transporte, aos espacos arquitetbnicos. Foi realmente uma vitéria a se
comemorar sempre que conseguimos avancar na legislacdo que regulamenta tais
dispositivos constitucionais.

Este livro € mais uma conquista deste movimento! E a conquista da meméria
e da visibilidade desse movimento de luta por direitos das pessoas com
deficiéncia.

E o Estado proporcionando a socedade a devida e justa visibilidade de uma
histéria que n&o pode ser apenas parte da memodria de quem a vivenciou. E uma
luta, uma vitéria de varios cidaddos e cidadas brasileiras que na invisibilidade
contribuiram para que nossa sociedade hoje possa se orgulhar dos avancos e
conquistas dos direitos dessas pessoas.

E uma parte dessa histéria construida com fatos e episédios de pessoas que
colocaram suas emocdes, Seus arquivos pessoais, seus sentimentos de
pertencimento e a oportunidade de reviver momentos d e muita luta, conquistas e
também de derrotas. O texto esta impregnado dessas emocdes.

A Organizacéo dos Estados Ibereamericanos para a Educacédo a Ciéncia e a
Cultura 8 OEI, em sintonia com os principios dos Direitos Humanos fundamentais,
da dignidade e do valor da pessoa humana e da igualdade de direitos de todos em
busca de melhores condi¢cdes de vida e uma liberdade mais ampla, se junta ao
governo brasileiro nessa inédita iniciativa de reconstruir a memoria desse
movimento de luta de grande significanc ia no cenario da democracia em nosso
pais.

A importancia da parceira da OElI como um organismo internacional, ao lado
de um érgdo de governo como a Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da
Republica e uma instituicdo privada, Instituto Vargas, que se responsabilizou por
reunir e registrar neste livro parte dessa histéria € a demonstracdo da
possibilidade de uma acao genuinamente integrada, quando os objetivos e 0s
principios sao claramente definidos e seguidos ao longo de todo o processo.

Quero registrar que este livro é uma importante contribuicdo que o governo
brasileiro pde a disposicdo de pais, gestores publicos, educadores, e demais
segmentos da sociedade, se estendendo para outros paises em edi¢cdes traduzidas
para o espanhol e inglés, para que conhecam e reconhecam a magnitude de parte
da histéria dessas pessoas.

13



Ivana de Siqueira

Diretora da OEI no Brasil

INTRODUCAO

As pessoas com deficiéncia conquistaram espaco e visibilidade na sociedade
brasileira nas ultimas décadas. Na literatura académ ica, ha estudos na area da
psicologia, da educacao e da saude que se configuram como tradicionais areas do
conhecimento que se interessam pelo tema. Entretanto, esse grupo de pessoas
pouco interesse despertou nos historiadores e se encontram a margem dos
estudos histéricos e socioldgicos sobre 0s movimentos sociais no Brasil, apesar de
serem atores que empreenderam, desde o final da década de 1970, e ainda
empreendem intensa luta por cidadania e respeito aos Direitos Humanos.

O objetivo deste livro é anal isar a histdria dessas pessoas, com énfase no aspecto
politico, particularmente no contexto da abertura politica no final da década de
1970 e da organizagcédo dos novos movimentos sociais no Brasil.

A busca pelo reconhecimento de direitos por parte de grupo s considerados
marginalizados ou discriminados marcou a emergéncia de um conjunto variado e

rico de atores sociais nas disputas politicas. Assim como as pessoas com
deficiéncia, os trabalhadores, as mulheres, 0os negros, os homossexuais, dentre

outros com organizacdes proprias, reivindicavam espacos de participacdo e

direitos. Eram protagonistas do processo de redemocratizacdo pelo qual passava

a sociedade brasileira. Ao promoverem a progressiva ampliacdo da participacéo

politica no momento em que essa era ainda muito restrita, a atuacdo desses

grupos deu novo significado a democracia.

A opressao contra as pessoas com deficiéncia tanto se manifestava em relacdo a
restricdo de seus direitos civis quanto, especificamente, a que era imposta pela
tutela da famil ia e de instituicdes. Havia pouco ou nenhum espaco para que elas
participassem das decisbes em assuntos que lhes diziam respeito. Embora
durante todo o século XX surgissem iniciativas voltadas para as pessoas com
deficiéncia, foi a partir do final da décad a de 1970 que o movimento das pessoas
com deficiéncia surgiu, tendo em vista que, pela primeira vez, elas mesmas
protagonizaram suas lutas e buscaram ser agentes da propria histéria. O lema
ONada sobre N-s sem N-soO, expressinketza di fundi
com fidelidade a historia do movimento objeto da pesquisa que resultou neste
livro.

Anteriormente & década de 1970, as acbes voltadas para as pessoas com
deficiéncia concentraram -se na educagcdo e em obras caritativas e
assistencialistas. Durante o século XIX, de forma pioneira na América Latina, o
Estado brasileiro criou duas escolas para pessoas com deficiéncia: o Imperial
Instituto dos Meninos Cegos e o Imperial Instituto dos Surdos-Mudos.
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Paralelamente as poucas ac¢des do Estado, a sociedade cvil organizou, durante o
século XX, as proprias iniciativas, tais como: as Sociedades Pestalozzi e as
Associagoes e Pais e Amigos dos Excepcionais APAE, voltadas para a assisténcia
das pessoas com deficiéncia intelectual (atendimento educacional, médico,
psicoldgico e de apoio a familia); e os centros de reabilitacdo, como a Associacao
Brasileira Beneficente de Reabilitacdo (ABBR) e a Associacdo de Assisténcia a
Crianca Defeituosa d (AACD), dirigidos, primeiramente, as vitimas da epidemia de
poliomielite. O movimento surgido no final da década de 1970 buscou a
reconfiguracdo de forcas na arena publica, na qual as pessoas com deficiéncia
despontavam como agentes politicos.

H& um movimento Unico?

E possivel perceber, no movimento das pessoas com deficiéncia, unidade e
divisdo, consensos e dissensos, amor e 6dio. Parte desses conflitos sdo criados
pelo fato de que novos movimentos sociais sdo, também, movimentos que
buscam criar uma identidade coletiva para determinado grupo, seja em oposi¢cao

a outros segmentos, seja em oposicdo a sociedade. Um dos objetivos dessa
afirmacao identitaria € dar visibilidade e alterar as relac6es de forca no espaco
publico e privado. O sentimento de pertencimento a um grupo é elemento
discursivo importante para mobilizar qualquer Iluta politica. Os movimentos
sociais sdo formados pela diversidade de identidades, porém, unificadas nas
experiéncias de coletividade vividas pelas pessoas. A unidade é ameacada por
fatores como a disputa pelo poder, pela legitimidade da representacéo e pe la
agenda da luta politica.

Na historia do Movimento das Pessoas com Deficiéncia no Brasil essa tenséo
esteve presente nos primeiros debates nacionais organizados no inicio da década
de 1980, quando se agregaram grupos diversos formados por cegos, surdos,
deficientes fisicos e hansenianos.! Esses grupos, reunidos, elegeram como
estratégia politica privilegiada a criacdo de uma U(nica organizacdo de
representacdo nacional a ser viabilizada por meio da Coalizdo Pro -Federacao
Nacional de Entidades de Pessoadeficientes.

O impasse na efetivacdo dessa organizacdo Unica surgiu do reconhecimento de
gue havia demandas especificas para cada tipo de deficiéncia, as quais a
Coalizdo se mostrou incapaz de reunir consentaneamente em uma Unica
plataforma de reivindica¢ 6es. O amadurecimento do debate, bem como a
necessidade de fortalecer cada grupo em suas especificidades, fez com que o
movimento optasse por um novo arranjo politico, no qual se privilegiou a criagdo
de federagBes nacionais por tipo de deficiéncia.

Tal rearranjo, longe de provocar a cisao ou o enfraguecimento do movimento,
possibilitou que os debates avangcassem em seus aspectos conceituais, balizando
novas atitudes em relacdo as pessoas com deficiéncia. Nao se tratava apenas de
demandar, por exemplo, a ra mpa, a guia rebaixada ou o reconhecimento da
Lingua Brasileira de Sinais (Libras) como uma lingua oficial, mas, principalmente,
de elaborar os conceitos que embasariam o discurso sobre esses direitos. Essa
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elaboracao conceitual e os paradigmas que dela surgiram mantiveram e mantém
0 movimento unido na luta por direitos.

1 Termos da época
Os paradigmas em disputa

E possivel afirmar que o esforco do movimento nos Gltimos trinta anos foi,
principalmente, de refinar conceitos e mudar paradigmas, criando uma b ase
sélida para a construcdo de uma nova perspectiva sobre a deficiéncia. As
atitudes, suposicoes e percepcdes a respeito da deficiéncia passaram de um
modelo caritativo para um modelo social. No modelo caritativo, inaugurado com

o fortalecimento do cristi anismo ao longo da Idade Média, a deficiéncia €
considerada um déficit e as pessoas com deficiéncia sdo dignas de pena por
serem vitimas da propria incapacidade.

O Positivismo e a afirmacdo do saber médico do final século XIX possibilitaram o
surgimento de um modelo no qual as pessoas com deficiéncia passaram a ser
compreendidas por terem problemas organicos que precisavam ser curadas. No

model o m®di co, as pessoas C o0 meranetratadas ° nc i

como clientela cuja problemética individu al estava subentendida segundo a
categoria de deficiéncia a qual pertenciam. Fazia -se todo o esforco terapéutico

para que melhorassem suas condicdes de modo a cumprir as exigéncias da
sociedade.

O modelo social defendido pelo Movimento das Pessoas com Deictiéncia € o
grande avanco das Ultimas décadas. Nele, a interacdo entre a deficiéncia e o
modo como a sociedade esta organizada € que condiciona a funcionalidade, as
dificuldades, as limitacGes e a exclusdo das pessoas. A sociedade cria barreiras
com relacédo a atitudes (medo, desconhecimento, falta de expectativas, estigma,
preconceito), ao meio ambiente (inacessibilidade fisica) e institucionais
(discriminacdes de carater legal) que impedem a plena participacdo das pessoas.

O fundamental, em termos paradig matico e estratégico, é registrar que foi
deslocada a luta pelos direitos das pessoas com deficiéncia do campo da
assisténcia social para o campo dos Direitos Humanos. Essa mudanca de
concepcao da politica do estado Brasileiro aconteceu nos dltimos trinta anos. O
movimento logrou éxito ao situar suas demandas no campo dos Direitos Humanos
e inclui-las nos direitos de todos, sem distingéo.

Palavras e significados

Falar ultrapassa a simples exteriorizacdo de pensamentos ou a descricdo de
aspectos de dada realidade. Quem fala fala de algum lugar, parte de alguma
premissa. As palavras usadas para nhomear as pessoas com deficiéncia comportam
uma visao valorativa que traduz as percepc¢des da época em que foram cunhadas.

Para os novos movimentos sociais e suas poticas de identidade, as palavras sao
instrumentos importantes de luta politica. A busca por novas denominacdes
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reflete a intencdo de rompimento com as premissas de menos -valia que até

entdo embasavam a visdo sobre a deficiéncia. Termos genéricos como

oi i dos 6, Oincapazeso, oal eijadosbo e odef
utilizados e difundidos até meados do século XX, indicando a percepcdo dessas

pessoas como um fardo social, inutil e sem valor.

Ao se organizarem como movimento social, as pessoas com defciéncia buscaram

novas denominagcdes que pudessem romper com essa imagem negativa que as

excl uza. O primeiro passo nessa dire-«o fol
que 0 movimento usou quando da sua organizacdo no final da década de 1970 e

inicio da década de 1980, por influéncia do Ano Internacional das Pessoas
Deficientes (AI PD) . A inclus«o do substantiyv
coisificagdo, se contrapondo a inferiorizacdo e desvalorizacdo associada aos

termos pejorativos usados até entao.

Posteriormente, foi i ncorporada a express«ao
com o objetivo de identificar a deficiéncia como um detalhe da pessoa. A

expressdo foi adotada na Constituicdo Federal de 1988 e nas estaduais, bem

como em todas as leis e politicas pertinentes ao campo das deficiéncias.

Conselhos, coordenadorias e associacdes passaram a incldla em seus
document os of iciai s. Euf emi smos foram adot ¢
necessidades especiais6 e oOoportaditicadss de ne:
movi mento a esses eufemismos se deve ao fat
uma categoria que ndo combina com a luta por inclusdo e por equiparacdo de
direitos. Para o movimento, com a | uta pol 2t
sim, ser cidad « o . A condi-«0o de oportadoro6 passou
movimento por transmitir a ideia de a deficiéncia ser algo que se porta e,

portanto, ndo faz parte da pessoa. Além disso, enfatiza a deficiéncia em

detrimento do ser humano.

Pessoa comadepiassdbomca ser a express«o adot a
ara designar esse grupo social. Em oposi - «
pessoa com defici®°nciad demonstra que a de
principal ment e, humani zas oaa dcenmo miedfa-cd &.ncS aaro

de tudo, ser pessoa humana. E também uma tentativa de diminuir o estigma

causado pela deficiéncia. A expressdo foi consagrada pela Convencédo sobre os

Direitos das Pessoas com Deficiéncia, da Organizacdo das Nac¢des Unidas (ONU)

em 2006.

o/ TT O

~ o

N«o raramente, o termo oOexcepcionaldé e a e
usados, erroneamente, para designar todo o coletivo das pessoas com
deficiéncia. Esses equivocos sdo mais comuns na grande midia.

Como recuperar essa histéria e as memoé rias?

O caminho seguido pela equipe de pesquisa para, pela primeira vez na historia do
movimento politico das pessoas com deficiéncia no Brasil, resgatar as memorias
de alguns de seus militantes foi dificultado. Por se tratar de um trabalho pioneiro
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no Pais, ndo foi uma tarefa facil. Além disso, o tema ainda ocupa pouco 0S
académicos brasileiros. Por ser um movimento social que, normalmente, se
conforma por meios néo institucionalizados, as evidéncias materiais necessarias
ao historiador para construir uma representacdo sobre essa histéria ndo se
encontravam reunidas e sistematizadas em nenhum arquivo ou acervo especifico.

As fontes historicas & atas, jornais e boletins de organizacdes, folhetos de
convocacdo de manifestacdes, publicagbes, filmes, fotografi as & estavam
espalhadas por todo o Pais, muitas vezes em posse de personagens dessa historia,
individuos que participaram e ainda participam da luta pelos direitos das pessoas
com deficiéncia. Por isso, alguns desses militantes constituiram a principal fon te
para a elaboragdo do conteudo deste livro, tanto por possuirem as evidéncias
historicas quanto por carregarem na memoria as vivéncias do movimento. Os
testemunhos dessas liderancas foram as contribuicbes mais substantivas do
resgate dessa historia.

A metodologia da pesquisa visou construir um livro que abordasse tanto a analise
documental quanto as memdérias da militdncia politica e da atuacao profissional
dos que lutaram pelos direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil. Como forma
de resgate das memodrias, recorreu -se a histéria oral, procedimento por meio do
qual se busca construir fontes e documentos utilizando narrativas induzidas e
estimuladas, testemunhos, versdes e interpretacdes sobre a histéria em suas
multiplas dimensdes: factuais, temporais, espaciais, conflituosas e consensuais.

A entrevista transcrita e aprovada pelo depoente se torna um documento
histérico. Com base nessa metodologia, procedeu-se a realizacdo de entrevistas
com militantes histéricos do Movimento das Pessoas com Deficiéncia, articulando
as vivéncias individuais ao movimento social das pessoas com deficiéncia na luta
por seus direitos humanos.

Embora as pesquisas no campo da histéria possam recorrer a metodologia da
historia oral, & preciso afirmar que nenhuma histéria € or al. A oralidade € uma

das formas pelas quais se compartilham as experiéncias guardadas na memoria. A
histéria, como uma é&rea do conhecimento, € a representacdo do passado

produzida pelos historiadores. A memdria sdo as lembrancas, explicitas ou

veladas pelas emocBes da experiéncia vivida. Essas lembrancas, apds a
sistematizacdo metodoldgica da histéria oral, tornam -se subsidios para o
historiador reconstruir a representacdo do passado. As memorias constantes nos

depoimentos, nesse sentido, devem ser vistas como sustentaculo das identidades

construidas pelas pessoas com deficiéncia na conformacéo de seu movimento.

Como ferramenta qualitativa de producéo de fontes, a historia oral busca a viséo
particular de processos coletivos. A historiografia atual aponta t rés tipos de
entrevistas de historia oral: as entrevistas tematicas, as entrevistas de histéria
de vida e as entrevistas de trajetoria de vida.

As entrevistas realizadas para este livro tiveram carater tematico, com foco na
militancia ou atuagéo profission al em prol dos direitos humanos das pessoas com
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deficiéncia no Brasil. No entanto, todas as entrevistas contaram com uma parte
de historia pessoal da vida dos entrevistados, mesmo que panoramica, 0 que
possibilitou confrontar as experiéncias da vida pessoal com as vivéncias no
Movimento das Pessoas com Deficiéncia.

Para preparar as entrevistas, fez -se o levantamento prévio sobre cada lideranga
a ser entrevistada. As fontes utilizadas para sua elaboracdo foram bastante
variadas, incluindo biografias (ou au tobiografias, quando disponiveis), matérias
jornalisticas, paginas pessoais e institucionais presentes na internet, imagens,
textos e documentos produzidos pela prépria pessoa (inclusive registros de suas
falas em eventos e/ou outras ocasifes) e outras. O objetivo com esse
levantamento foi produzir um dossié basico sobre a vida da pessoa a ser
entrevistada, abordando aspectos pessoais e profissionais relevantes para o
contexto do tema da pesquisa.

Apés todo esse processo preparatorio, foram elaborados roteiros de entrevista
individualmente pensados para contemplar as experiéncias vividas pelo(a)
entrevistado(a), mas com um fio condutor definido pelos seguintes eixos
tematicos:

organizacoes e liderancas de pessoas com deficiéncia e a conformacédo de seu
movimento politico;

Ano Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD);

contexto de realizagdo dos encontros nacionais do movimento, realizados na
década de 1980;

processo de elaboragcdo da Constituicdo de 1988 e fortalecimento do movimento
em defesa dos direit os das pessoas com deficiéncia;

expansdo e especificidades regionais do movimento social das pessoas com
deficiéncia no territério nacional e sua participacao internacional;

criacdo de uma estrutura de Estado voltada para as pessoas com deficiéncia
(coordenadorias e conselhos de direitos nacionais estaduais e municipais);

conquistas e desafios futuros.

Além disso, o roteiro guiou a entrevista sem pauta -la, ou seja, buscou recuperar
a memoria do(a) entrevistado(a) sem forja -la. A hierarquia de importancia dos
eventos foi dada pelo entrevistado, e ndo pelo roteiro. Prova disso é que, com
base em temas factuais, como os listados acima, foi possivel colher depoimentos
ricos em conceitos elaborados pelos entrevistados durante a militdncia politica.
Esses depomentos traduziram concepc¢des politicas, visées de mundo, conflitos e
consensos que sO podem ser percebidos pela voz daqueles que viveram essa
historia.
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Os depoimentos da segunda parte do livro sdo versdes editadas das entrevistas,
sem prejuizo do conteado original. Ambas as versdes (integral e editada) foram
submetidas a aprovacao dos entrevistados.

O plano da obra

Este livro é estruturado em duas partes. A primeira narra a luta empreendida
por essas pessoas para se tornarem agentes politicos e conquisar o
reconhecimento da prépria cidadania. Buscou -se recuperar no texto, com base
em ampla pesquisa documental, os caminhos percorridos pelas pessoas com
deficiéncia no Brasil desde meados do século XIX até hoje. Maior énfase foi
conferida ao periodo posterior a 1979, quando as pessoas com deficiéncia se
mobilizaram politicamente em favor de suas reivindicacbes e se tornaram
agentes transformadores de aspectos da sociedade brasileira.

Na segunda parte, o objetivo foi resgatar as memoarias de liderancas histo ricas,
militantes e personalidades do movimento das pessoas com deficiéncia por meio
da metodologia de histéria oral.

A primeira parte do livro esta dividida em seis capitulos. No capitulo 1, As
Primeiras Acbes e OrganizacOes Voltadas para as Pessoas conbeficiéncia, sdo
apresentadas as iniciativas pioneiras do Estado brasileiro direcionadas as pessoas
com deficiéncia, ainda no Periodo Imperial, assim como as primeiras acfes
empreendidas pela sociedade civil na primeira metade do século XX. Aborda -se,
de forma panoramica, a histéria dos institutos direcionados a educacédo de cegos
e surdos criados no Rio de Janeiro pelo Imperador D. Pedro I, das sociedades
Pestalozzi, da Associacédo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) e dos centros
de reabilitacdo fisic a. Unidas por um sentimento de solidariedade, surgido no
interior dessas primeiras instituicdes de atendimento, as pessoas com deficiéncia
comecaram a se associar.

No capitulo 2, O Associativismo das Pessoas com Deficiéncia, sdo expostas as
motivacdes que levaram cegos, surdos e deficientes fisicos a constituir grupos
locais e informais, antes da década de 1970, no qual compartiihavam
experiéncias e prestavam apoio mutuo. Foi nesses grupos que o embrido do
movimento politico que surgiria encontrou terre no fértil para se desenvolver.

No capitulo 3, O Movimento Politico das Pessoas com Deficiéncia, narra-se a
trajetdria desse movimento politico que, como outros, se formaram no contexto

da redemocratizacéo brasileira apdés o regime da ditadura militar. Dest acam-se,
nesse capitulo, as estratégias adotadas e os caminhos escolhidos pelo movimento
para se fortalecer politicamente, bem como a importancia do Ano Internacional
das Pessoas Deficientes, instituido pela ONU em 1981, como catalisador dessa
organizacao.

A mobilizac&o da sociedade civil em torno da elaboracéo da Constituicdo de 1988
marcou a consolidacdo do processo de abertura politica. No seio desse amplo
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debate, os diversos movimentos sociais brasileiros participaram ativamente para
incorporar a nova Constituicdo suas principais demandas.

No capitulo 4, O Movimento das Pessoas com Deficiéncia e a Assembleia Nacional
Constituinte, recupera -se a histéria da participagdo desse movimento, em

particular, no processo constituinte, os consensos e dissensos, as vitorias e
derrotas.

As conquistas colhidas pelas pessoas com deficiéncia na década de 1980
ganharam forca de tal maneira que, mais do que direitos reconhecidos,
conseguiram se inserir na estrutura do Estado.

No capitulo 5, A CORDE e o CONADE na Estutura Administrativa do Estado
Brasileiro, é apresentada a trajetéria dos principais 6rgaos de representacdo dos
anseios das pessoas com deficiéncia no Estado Brasileiro.

O capitulo 6, O Século XXI, encerra a primeira parte do livro recuperando a
partici pacdo do movimento na elaboracdo da Convencao da ONU sobre os Direitos
das Pessoas com Deficiéncia, o primeiro tratado de Direitos Humanos do século
XXI. Em seguida, discute-se o espaco de participacdo politica proporcionado
pelas Conferéncias Nacionais, assim como as perspectivas futuras do movimento.
Por fim, apresenta-se a evolucdo conceitual do movimento, nos ultimos trinta
anos, que embasam o atual discurso da luta por direitos.

Na segunda parte do livro, encontram -se o0s depoimentos de 25 pessoas que
protagonizaram os caminhos trilhados por esse movimento, cada uma em seu
tempo e lugar. As vozes dessas pessoas recontam a histéria narrada na primeira
parte do livro, mas com toda a riqueza prépria das memdérias, que compreendem
sentimentos, conflitos e es perancas, elementos que 0s registros convencionais
jamais poderiam nos revelar. Os depoimentos sdo antecedidos por um Guia de
Leituras, no qual os principais temas e embates sao apontados aos leitores.

No final uma homenagem in memoriam aqueles que dedicaram a vida a luta
pelos direitos das pessoas com deficiéncia, reconhecendo por meio deles os
milhares de militantes, conhecidos ou anénimos, que também contribuiram, e
ainda contribuem, para 0s avangos e conquistas.

! Coordenadoria Nacional para a Integracéo da Pessoa Portadora de Deficiéncia

2 Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia

Capitulo 1

AS PRIMEIRAS ACOES E ORGANIZACOES VOLTADAS PARA AS PESSOAS COM
DEFICIENCIA

Durante o periodo colonial, usavam-se praticas isoladas de excluséo - apesar de o
Brasil ndo possuir grandes instituicbes de internacdo para pessoas com
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deficiéncia. As pessoas com deficiéncia eram confinadas pela familia e, em caso

de desordem publica, recolhidas as Santas Casas ou as prisfes. As pessoas com

hanseniase eram isoladas em espacos de reclusdo, como o Hospital dos L&zaros,
fundado em 1741. A pessoa atingida por hans
oOinsuport8vel 6 ou omorf®ticadé. A doen-a prov
do doente néo tratado & eles possuiam lesbes ulcerantes na pele e deformidades

nas extremidades do corpo @ que era lancado no isolamento dos leprosarios e na

exclusdo do convivio social. A chegada da Corte portuguesa ao Brasil e o inicio do

periodo Imperial mudaram essa realidade .

No século XIX tiveram inicio as primeiras acfes para atender as pessoas com
deficiéncia, quando o Pais dava seus primeiros passos apds a independéncia,
forjava sua condicdo de Nacédo e esbocava as linhas de sua identidade cultural. O
contexto do Império (1822-1889), marcado pela sociedade aristocratica, elitista,
rural, escravocrata e com limitada participacdo politica, era pouco propicio a
assimilacdo das diferencas, principalmente as das pessoas com deficiéncia. O
Decreto n° 82, de 18 de julho de 1841, determinou a fundacdo do primeiro
hospital odestinado privativamente para o tr
Dom Pedro Il, vinculado a Santa Casa de Misericordia, instalado no Rio de
janeiro. O estabelecimento comecou a funcionar efetivamente em 9 de
dezembro de 1852. Em 1854, foi fundado o Imperial Instituto dos Meninos Cegos
e, em 1856, o Imperial Instituto dos Surdos -Mudos. ! Durante o século XIX, apenas
0os cegos e os surdos eram contemplados com acdes para a educacdo. E
importante destacar que a oferta de atendimento concentrava - se na capital do
Império.

Com o advento da Republica, o Hospicio Dom Pedro 1l foi desanexado da Santa
Casa de Misericordia e passou a ser chamado de Hospicio Nacional de Alienados.
Somente em 1904, foi instalado o prim eiro espaco destinado apenas a criancas
com deficiéncia 8o Pavilhdo-Escola Bourneville.

Na primeira metade do século XX, o Estado ndo promoveu novas acfes para as
pessoas com deficiéncia e apenas expandiu, de forma modesta e lenta, os
institutos de ce gos e surdos para outras cidades. As poucas iniciativas, além de
nao terem a necessaria distribuicdo espacial pelo territério nacional e atenderem

uma minoria, restringiam -se apenas aos cegos e surdos. Diante desse déficit de
acOes concretas do Estado, a sociedade civil criou organizacdes voltadas para a
assisténcia nas areas de educacao e saude, como as Sociedades Pestalozzi (1932)
e as AssociagOes de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) (1954). Ainda na
década de 50, o surto de poliomielite levou a cri agéo dos centros de reabilitagéo
fisica.

'N«o se usa mais o voc8bulo Oomudodé como com
surdos, ja que, na maioria absoluta das vezes, o fato de ndo falar esta

relacionado ao ndo conhecimento dos sons e a consequente impossiblidade de

repeti -los, e ndo a uma doencga que impeca a fala.
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Os institutos no Império

As questdes relativas as pessoas cegas e surdas surgiram no cenario politico do
Império em 1835, durante o Periodo Regencial, quando o conselheiro Cornélio

Ferreira Franca, deputado da Assembleia Geral Legislativa, propds que cada

provincia tivesse um professor de primeiras letras para surdos e cegos. Todavia, a

recém-formada Nacdo Brasileira, independente de Portugal ha apenas 13 anos,

enfrentava um momento politico co nturbado e a proposta do conselheiro Franca

sequer foi discutida na Camara dos Deputados. O tema s6 foi retomado na

década de 1850.

O Estado brasileiro foi pioneiro na América Latina no atendimento as pessoas com
deficiéncia, ao criar, em 1854, o Imperial Instituto dos Meninos Cegos (atual
Instituto Benjamin Constant - IBC), e, em 1856, o Imperial Instituto dos Surdos -
Mudos (hoje Instituto Nacional de Educacao de Surdos- INES). Essas institui¢cdes,
que funcionavam como internatos, inspiravam -se nos preceitos do ideario
iluminista e tinham como objetivo central inserir seus alunos na sociedade
brasileira, ao fornecer -lhes o ensino das letras, das ciéncias, da religido e de
alguns oficios manuais.

Apesar do pioneirismo, ambos os institutos ofertaram um nume ro restrito de
vagas durante todo o Periodo Imperial. O conceito dessas instituices se baseou
na experiéncia europeia, mas diferentemente de seus pares estrangeiros,
normalmente considerados entidades de caridade ou assisténcia, tanto o Imperial
Instituto dos Meninos Cegos quanto o Imperial Instituto dos SurdosMudos
encontravam-se, na estrutura administrativa do Império, alocados na area de
instrucdo publica. Eram, portanto, classificados como instituicdes de ensino. A
cegueira e a surdez foram, no Brasil do século XIX, as Unicas deficiéncias
reconhecidas pelo Estado como passiveis de uma abordagem que visava superar
as dificuldades que ambas as deficiéncias traziam, sobretudo na educacéao e no
trabalho.

Descrigdo da imagem:
Fotografia 1.1: Vista da fachad a do prédio do Instituto Benjamin Constant no Rio de
Janeiro, de estilo neoclassico onde desde 1854 funciona o instituto.

O Imperial Instituto dos Meninos Cegos

O Imperial Instituto dos Meninos Cegos foi criado pelo Imperador D. Pedro I, em
1854, para instruir as criancas cegas do Império. A instituicao foi instalada no Rio
de Janeiro e tinha como modelo o Instituto de Meninos Cegos de Paris, cujos
métodos de ensino eram considerados os mais avangados de seu tempo. Foi o
discurso elogiiente do jovem cego e ex-aluno do Instituto de Paris José Alvares
de Azevedo que convenceu o imperador a institui-lo, durante uma audiéncia
intermediada pelo médico da corte, ao Dr. José Francisco Xavier Siga e pelo
Bardo do Rio Bonito, o entdo presidente da Provincia do Rio de Janeiro.
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Em seu primeiro ano de funcionamento, o Imperial Instituto dos Meninos Cegos
atendeu alunos de apenas duas provinciasd Rio de Janeiro e Ceara. Até o fim do
regime monarquico, recebeu meninos e meninas de varias outras provincias, tais
como Alagoas, Bahia, Espirito Santo, Minas Gerais, Para, Piaui, Rio Grande do
Sul, Santa Catarina e S&o Paulo. O ingresso dos alunos estava condicionado a
autorizacéo do ministro e secretério de Estado dos Negdcios do Império.

Descricdo das imagens:
Fotografia 2.1: Da direita para a esquerda: Benjamim Constant e sua esposa.

Fotografia 3.1: Vista de baixo para cima da fachada do Instituto Benjamim
Contant.

Fotografia 4.1: Vista da fachada do prédio do Instituto Nacional de Educacédo de
Surdos INESno Rio de Janeiro de estilo neoclassico onde, desde 1915, funciona o
Instituto.

O Imperial Instituto dos Surdos -Mudos

O Imperial Instituto dos Surdos-Mudos foi criado em 1856, por iniciativa
particular do francés E. Huet, professor surdo e ex -diretor do Instituto de S urdos-
Mudos de Bourges. A criacdo do Instituto e suas primeiras atividades foram
financiadas por donativos até 1857, quando a lei orcamentéria destinou -lhe
recursos publicos e o transformou em instituicdo particular subvencionada (Lei n°
939, de 26 de setembro de 1857), posteriormente assumida pelo Estado. Huet
dirigiu a instituicdo por aproximadamente cinco anos e, depois de sua retirada,
em 1861, o Instituto entrou em processo de desvirtuamento de seus objetivos.

O Instituto atendeu apenas trés pessoas surdas em 1856. Com o tempo, esse
atendimento se expandiu. A principio, eram alunos provenientes do Rio de
Janeiro, sobretudo da capital do Império, onde o Instituto estava instalado;
posteriormente, vieram alunos de outras provincias: Alagoas, Bahia, Cear 4, Rio
Grande do Sul, Rio Grande do Norte, Sdo Paulo, Maranh&do, Minas Gerais, Parana,
Pernambuco e Santa Catarina.

A crise na instituicdo foi exposta em 1868, quando o chefe da Secdo da
Secretaria de Estado, Tobias Rabello Leite, realizou inspecédo nas ati vidades e
condi¢cbes do Instituto. Em seu relatério, apontou que o desvio seus propositos
originais, transformando -se em um verdadeiro asilo de surdos. Tobias Leite
tornou-se diretor da Instituicdo até 1896 e deu -lhe o impulso definitivo como
referéncia na educacao de surdos no Brasil.

O curriculo consistia no ensino elementar incorporado de algumas matérias do

secundario. O ensino profissionalizante focava-se em técnicas agricolas, ja que a
maioria dos alunos era proveniente de familias pobres do meio rur ual. Em
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meados da década de 1870, foram instaladas oficinas profissionalizantes de
encadernagao e sapataria.

A Republica e as primeiras iniciativas da sociedade civil

Com a proclamacgéo da Republica, em 1889, os institutos tiveram a denominacao
alterada. Imediatamente apds a queda do regime monarquico, o Imperial
Instituto dos Meninos Cegos recebeu o nome de Instituto dos Meninos Cegos,
alterado, em 1890, para Instituto Nacional dos Cegos e, em 1891, para Instituto
Benjamin Constant (IBC), homenagem ao fu diretor mais ilustre. Pelo mesmo
motivo, o Imperial Instituto dos Surdos -Mudos deixou de ostentar a alcunha de
instituicdo imperial, mantendo o nome de Instituto dos Surdos -Mudos, até 1957,
guando passou a se chamar Instituto Nacional de Educacéo de Sudos (INES).

A acédo do Estado em relacéo as pessoas com deficiéncia mudou muito pouco com
0 advento da Republica. Os Institutos permaneceram como timidas iniciativas o
mesmo com 0 surgimento de congéneres em outras regides do Brasil g tanto
porque atendiam parcela diminuta da populacdo de pessoas com deficiéncia em
face da demanda nacional, quanto por se destinarem a apenas dois tipos de
deficiéncia: a cegueira e a surdez. Por exemplo, em 1926, foi fundado o
Instituto Sdo Rafael, em Belo Horizonte; em 1929, o Instituto de Cegos Padre
Chico, em Séo Paulo; em 1959, o Instituto Londrinense de Educacdo de Surdos
(ILES) em Londrina, todos ainda em funcionamento.

No contexto histérico de industrializacdo e urbanizacdo brasileiras, processo
iniciado na dé cada de 1920 e aprofundado nas décadas de 1940 e 1950, surgiram,
por iniciativa da sociedade civil, novas organizacdes voltadas para as pessoas
com deficiéncia. Essas novas organizacdes se destinavam a outros tipos de
deficiéncia e com formas de trabalho d iferenciadas, por ndo se restringirem a
educacao e atuarem também na saude.

Nesse periodo, os primeiros centros de reabilitacdo fisica surgiram motivados
pelo surto de poliomielite. Com relacdo aos hansenianos, persistiu a pratica de
isolamento em leprosérios, somente interrompida na década de 1980. Com o
passar do tempo, os leprosarios tornaram-se verdadeiras cidades, praticamente
autossuficientes, com prefeitura propria, comércio, escola, igreja, delegacia e
cemitério.

As principais iniciativas para atender a deficiéncia intelectual desse periodo
foram dos movimentos pestalozziano e apaeano. Até a metade do século XIX, a
deficiéncia Intelectual era considerada uma forma de loucura e era tratada em
hospicios. Durante a Republica, iniciaram -se as investigacdes sobre a etiologia
da deficiéncia intelectual, sendo que os primeiros estudos realizados no Brasil
datam do comeco do século XX.

25



A monografia sobre educacéo e tratamento médico pedagogico dos idiotas, do
médico Carlos Eiras de 1900, é o primeiro trabalho cientifico sobre a deficiéncia

intelectual no Brasil. Apds a metade do século XX, dois trabalhos cientificos
produzidos por psiquiatras tornaram -se referéncias: a tese Introducdo ao estudo
da deficiéncia mental (oligofrenias), de Clévis de Far ia Alvim, publicada em
1958, e o livro Deficiéncia mental, de Stanislau Krynski, publicado em 19609.

A defici°ncia intelectual, °~ ®poca denominad

perspectiva educacional com tratamento diferenciado em relacdo aos hosp icios
do século XIX. Ao longo do tempo, a pessoa com deficiéncia intelectual ja foi
denominada de oligofrénica, cretina, imbecil, idiota, débil mental, mongoldide,
retardada, excepcional e deficiente
i nt el ect uadué hasum déficit hoi fun@onamento do intelecto, mas nao

ment a

da ment e. A express«o odefici®°ncia intelectu
1995, pela ONU, e consagrada, em 2 0 0 4 , no texto da oDecl ar a-

Sobre Defici®°ncia Intelectual 0.
Descrigdo das imagens:

Fotografia 5.1: SenhoraHelena Antipoff caminhando em uma estrada cercada por
vegetacao e segurando um ramalhete de flores.

Movimento pestalozziano

No Brasil, inspirado pelo pedagogo sui¢co Johann Heinrich Pestalozzi (17461827),
foi criad o, em 1926, o Instituto Pestalozzi de Canoas, no Rio Grande do Sul. A
influéncia do ideéario de Pestalozzi, no entanto, ganhou impulso definitivo com
Helena Antipoff, educadora e psicologa russa que, a convite do Governo do
Estado de Minas Gerais, veio trabalhar na recém-criada Escola de
Aperfeicoamento de Belo Horizonte. Sua atuacdo marcou consideravelmente o
campo da assisténcia, da educacdo e da institucionalizacdo das pessoas com
deficiéncia intelectual no Brasil. Foi Helena Antipoff quem introduziu o te  rmo
oexcepcional o6, no |l ugar das express»es
usadas na época para designar as criancas com deficiéncia intelectual. Para ela,
a origem da deficiéncia vinculava-se a condicdo de excepcionalidade
socioecondmica ou organica.

Helena Antipoff criou, em 1932, a Sociedade Pestalozzi de Belo Horizonte. Em
1945, foi fundada a Sociedade Pestalozzi do Brasil; em 1948, a Sociedade
Pestalozzi do Estado do Rio de Janeiro; e, em 1952, a Sociedade Pestalozzi de
Sao Paulo. Até 1970, data da fundacdo da Federacdo Nacional das Sociedades
Pestalozzi (Fenasp), 0 movimento pestalozziano contava com oito organizacdes
em todo o Pais. A criacdo da federacdo, também por iniciativa de Helena
Antipoff, fomentou o surgimento de varias sociedades Pestalozzi pelo Brasil.
Atualmente, sdo cerca de 150 sociedades Pestalozzi filiadas a Fenasp.
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Descri¢cao da Imagem:
Fotografia 6.1: Casebre de estilo rococé onde foi fundada a Sede da Sociedade
Pestalozzi em Niterdi .

Movimento apaeano

A primeira Assodacédo de Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE) foi fundada em
1954, no Rio de Janeiro, por iniciativa da americana Beatrice Bemis, mée de uma
crianca com deficiéncia intelectual. A reunido inaugural do Conselho Deliberativo

da APAE do Rio de Janeiro ocorras em marco de 1955, na sede da Sociedade de
Pestalozzi do Brasil. Em 1962, havia 16 APAEs no Brasil, 12 das quais se reuniram
em Sao Paulo para a realizacdo do 1° Encontro Nacional de Dirigentes Apaeanos,
sob a coordenacdo do médico psiquiatra Dr. Stanislau Krynski. Participaram dessa
reunido as APAEs de Caxias do Sul, Curitiba, Jundiai, Muriaé, Natal, Porto Alegre,
Sdo Leopoldo, Sdo Paulo, Londrina, Rio de Janeiro, Recife e Volta Redonda.
Durante a reunido decidiu-se pela criacdo da Federacdo Nacional das APAEs
(Fenapaes).

A Fenapaes foi oficialmente fundada em 10 de novembro de 1962. Funcionou
inicialmente em S&o Paulo, no consultério do Dr. Stanislau Krynski, até que uma
sede prépria foi instalada em Brasilia. Atualmente, a Fenapaes reune 23
federacdes estaduais e mais de duas mil APAEs distribuidas por todo o Pais. Essas
organizagfes constituem uma rede de atendimento & pessoa com deficiéncia de
expressiva capilaridade na sociedade, que presta servicos de educacédo, saude e
assisténcia social. O atendimento é voltado para as pessoas com deficiéncia
intelectual e multipla.

Descricao da Imagem:
Fotografia 7.1: Vista da fachada do prédio com arquitetura neoclassica da
primeira sede da APAE no Rio de Janeira

Os centros de reabilitacéo

Em meados da década de 1950, estudantes de medicina e especialistas
trouxeram da Europa e dos Estados Unidos os métodos e paradigmas do modelo
de reabilitacdo do poés-guerra, cuja finalidade era proporcionar ao paciente o
retorno a vida em sociedade. Os grandes centros de reabilitacdo europeus e
norte -americanos, que recebiam predominantemente vitimas da Segunda Grande
Guerra, desenvolveram técnicas e inspiraram o0 surgimento de organizacdes
similares em todo o mundo. Isso ocorreu mesmo em paises como o Brasil, onde a
principal causa da deficiéncia fisica ndo era a guerra. Nesse periodo, surgiram os
primeiros centros brasileiros de reabilitacdo para atenderem as pessoas
acometidas pelo grande surto de poliomielite.

A poliomielite foi observada no inicio do século XX, no Rio d e Janeiro (1907-1911)
e em Sado Paulo (1918). Porém, surtos de consideravel magnitude ocorreram na
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década de 1930, em Porto Alegre (1935), Santos (1937), Sdo Paulo e Rio de
Janeiro (1939). A partir de 1950, foram descritos surtos em diversas cidades, com
destague para o de 1953, a maior epidemia ja registrada no Brasil, que atingiu o
coeficiente de 21,5 casos por 100 mil habitantes, no Rio de Janeiro.

Um dos primeiros centros de reabilitacdo do Brasil foi a Associacdo Brasileira
Beneficente de Reabilitacdo (ABBR), fundada em 1954. Idealizada pelo arquiteto
Fernando Lemos, cujo filho possuia sequelas de poliomielite, a ABBR contou com
o apoio financeiro de grandes empresarios provenientes dos setores de
comunicacdo, bancéario, de aviacdo, de seguros, dentre o utros. Entre esses
empresarios, estava Percy Charles Murray, vitima de poliomielite e primeiro
presidente da associacao.

A primeira agdo da ABBR foi criar a escola de reabilitacdo para formar
fisioterapeutas e terapeutas ocupacionais, diante da caréncia desses profissionais
no Brasil. Os cursos de graduacdo em Fisioterapia e Terapia Ocupacional da
Escola da Reabilitacdo da ABBR tiveram inicio em abril de 1956, de acordo com
os moldes curriculares da Escola de Reabilitagdo da Columbia University. No ano
seguinte, em setembro de 1957, o Centro de Reabilitacdo da ABBR foi inaugurado
pelo Presidente da Republica, Juscelino Kubitscheck.

Outras organizagcBes filantrépicas surgiram no contexto da epidemia de
poliomielite, como a Associacdo de Assisténcia a Crianca Defeituosa (AACD) de
Sédo Paulo (hoje Associacdo de Assisténcia a Crianca Deficiente), fundada em
1950. ' O Instituto Bahiano de Reabilitacéo (IBR) de Salvador, criado em 1956; e
a Associacdo Fluminense de Reabilitacdo (AFR) de Niterdi, fundada em 1958.
Alguns hospitais tornaram-se centros de referéncia na reabilitacdo de pessoas
com sequelas de poliomielite, a exemplo do Hospital da Baleia e do Hospital
Arapiara, ambos em Belo Horizonte - MG.

O perfil dos usuarios dos centros de reabilitacdo modificou significativamente, no
Brasil, a partir da década de 1960. A consolidacdo da urbanizacdo e da
industrializacdo da sociedade e o éxito das campanhas nacionais de vacinacao
provocaram dois efeitos: diminuiram os casos de sequelas por poliomielite e
aumentaram o0s casos de deficiéncia associados a causas violentas,
principalmente acidentes automobilisticos (carro e moto), de mergulho e
ferimentos ocasionados por armas de fogo.

O surgimento da reabilitacdo fisica suscitou o modelo médico da deficiéncia,
concepgdo segundo a qual o problema era atribuido apenas ao individuo. Nesse
sentido, as dificuldades que tinham origem na deficiéncia poderiam ser
superadas pela intervencdo dos especialistas (médicos, fisioterapeutas,
terapeutas ocupacionais, psicologos, assistentes sociais e outros). No modelo
médico, 0 saber esta nos profissionais, que sao 0s principais protagonistas do
tratamento, cabendo aos pacientes cooperarem com as prescri¢cdes que lhes séo
estabelecidas.
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Embora esse modelo representasse avanco no aendimento as pessoas com
deficiéncia, ele se baseia em uma perspectiva exclusivamente clinicopatolégica
da deficiéncia. Ou seja, a deficiéncia é vista como a causa primordial da
desigualdade e das desvantagens vivenciadas pelas pessoas. O modelo médico
ignora o papel das estruturas sociais na opressdo e exclusdo das pessoas com
deficiéncia, bem como desconhece as articulacbes entre deficiéncia e fatores
sociais, politicos e econémicos.

! embora a AACD tenha sido fundada antes da ABBR, seu centro de reabiltacéo
comecou a atender o publico somente em 1963.

*k%
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Tanto os institutos do Império, voltados para a educacdo de cegos e surdos,
quanto as organiza¢Bes surgidas na Republica, direcionadas as pessoas com
deficiéncia intelectual e a reabilitacdo, embora néo tivessem nenhum cunho
politico claramente definido, propiciaram, mesmo que para poucos, espacos de
convivio com seus pares e discussdo de questdes comuns. Nesse sentido,
contribuiram para forjar uma identidade das pessoas com deficiéncia. Foram
precursoras, naguele momento, da formulacdo do ser cego, surdo, deficiente
intelectual e deficiente fisico ndo apenas na denominacdo, mas em sua
identificacdo como grupo social.

Todas as iniciativas, desde o Império até a década de 1970, sdo parte de uma
histéria na qual as pessoas com deficiéncia ainda ndo tinham autonomia para
decidir o que fazer da propria vida. Todavia, entre as pessoas com deficiéncia,
esse foi um periodo de gestacdo da necessidade de organizacdo de movimentos
afirmativos dispostos a lutar p or seus direitos humanos e autonomia, dentre os
quais se destaca a capacidade de decidirem sobre a prépria vida.

Capitulo 2
O ASSOCIATIVISMO DAS PESSOAS COM DEFICIENCIA

A partir de meados do século XX, é possivel observar o surgimento de
organizacbes aiadas e geridas pelas proprias pessoas com deficiéncia. A
motivacdo inicial é a solidariedade entre pares nos seguintes grupos de
deficiéncia: cegos, surdos e deficientes fisicos que, mesmo antes da década de
1970, jA4 estavam reunidos em organizacBes locais & com abrangéncia que
raramente ultrapassava o bairro ou 0 municipio @ em geral, sem sede propria,
estatuto ou qualquer outro elemento formal. Eram iniciativas que visavam ao
auxilio matuo e a sobrevivéncia, sem objetivo politico prioritariamente defini  do.
Essas organizacfes, no entanto, constituiram o embrido das iniciativas de cunho
politico que surgiriam no Brasil, sobretudo durante a década de 1970.

O movimento associativista dos cegos

A cria-«o0 do sistema Braill e, 6endal &2 9%,t -irnau g

pessoas cegas, promovendo uma verdadeira revolucdo no processo de ensino e
aprendizagem dos cegos. A partir de entdo, a institucionalizagdo da educacao e
da profissionalizacdo dos cegos ganhou impulso, e o Braille se configurou como a
forma mais efetiva de escrita e leitura para pessoas cegas. No entanto, a
progressiva proliferacao das instituicoes especializadas em educacgao de cegos em
todo o mundo, por si s6, ndo lhes garantiu integragdo na sociedade, acesso a
direitos, nem fim do precon ceito e do estigma associado a cegueira.
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A partir da década de 1950, no Brasil, observa-se um novo modelo de organizacéo
das pessoas com deficiéncia visual 06 o modelo associativista. As primeiras
associacbes de cegos surgiram no Rio de Janeiro, resultado de interesses
eminentemente econdmicos. Os associados eram, em geral, vendedores
ambulantes, artesdos especializados no fabrico de vassouras, empalhamento de
cadeiras, recondicionamento de escovdes de enceradeiras e correlatos. Ao
contrario dos asilos, hospitais e mesmo das escolas especializadas, fruto da
caridade e da filantropia ou de iniciativas governamentais, as novas associacoes
nasciam da vontade e da acdo dos individuos cegos que buscavam, no
associativismo, mecanismos para a organizacdo de suas litas e melhoria de sua
posicdo no espaco social

Evidéncias do associativismo dos cegos podem ser encontradas em tempos
remotos, mais precisamente no século XIX, em 1893, quando um grupo formado

por ex-alunos e professores do Instituto Benjamin Constant ( IBC) criou o Grémio

Comemorativo Beneficente Dezessete de Setembro. Inspirado em associacfes
similares encontradas na Europa, o Grémio visava comemorar a data de fundacao

do Instituto, promover a educacdo do cego, apoiar ex -alunos em questdes de
empregabilidade e sensibilizar a sociedade em relacédo ao preconceito.

(@)
a)

Essas novas associa-»es s«0 marcadas pel a
situadas em uma cultura que legou aos cegos solu¢des que apontavam ora para a
exclusdo, ora para praticas de caridade e filantropia. Por conseguinte, as
associacfes reproduzem, em suas praticas e acdes, um modo de agir que, ao

mesmo tempo em que reforca o estigma e a discriminacdo, combate
frontalmente esses codigos culturais.

O modelo associativista dos cegos nasceu emum momento de transicdo de duas
visbes de mundo: do modelo médico ao modelo social com base nos Direitos
Humanos. Nessa época de transicdo, houve aumento na impresséo de livros em
Braille, com a instalacdo da imprensa Braille na Fundacéo para o Livro do C ego
no Brasil, criada em 1946 d atualmente denominada Fundacdo Dorina Nowill para
Cegos g para possibilitar a educacdo dos cegos e ampliar o acesso a leitura. A
Fundacao foi criada por iniciativa de algumas normalistas do colégio Caetano de
Campos, em SaoPaulo. Entre as normalistas estavam Neith Moura e Dorina Nowill
que, durante o curso normal, criaram um grupo experimental de educacao de
cegos gque desenvolvia metodologias de ensino e transcrevia manualmente livros
para o Braille. O trabalho de transcric &o para o Braille transformou -se, apés
algum tempo, na Fundacéao para o Livro do Cego no Brasil.

Na década de 1950, fato marcante foi o Conselho Nacional de Educacéo autorizar
gue estudantes cegos ingressassem nas faculdades de Filosofia.
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Novas organizac¢des associativistas surgiram no inicio da década de 1960, quando
as pessoas com deficiéncia visual fomentaram o debate contra a Campanha
Nacional de Educacdo dos Cegos, e sobre o internamento de cegos em
instituicbes. Essa pratica era questionada, considerad a fator de exclusédo e de

reforco a discriminacdo. O debate contribuiu para o crescimento do numero de

associacdes criadas por pessoas com deficiéncia visual. Essas novas associa¢oes se

diferenciavam de suas precedentes, surgidas na década de 1950, pois defendiam
interesses amplos da pessoa com deficiéncia muito além da questdo econdmica:
lutavam por educacao, profissionalizacéo, cultura e lazer.

Ao lado do associativismo local, desenvolvia-se e consolidavase o estatuto da
Orepresent a- «0 n getivio denocaghnizar 0 manimento enb todo o
Pais, estabelecer uma ponte de dialogo entre as entidades locais, 0 governo e as
instituicbes da sociedade civil, representar a coletividade cega brasileira e lutar
em defesa de suas necessidades fundamentais.

A primeira entidade nacional foi o Conselho Brasileiro para o Bem -Estar dos
Cegos (CBEC), fundado no Rio de Janeiro, em 1954. O Conselho foi criado por
iniciativa de Dorina Nowill e do diretor do IBC, Dr. Rogério Vieira, que, apés se
reunirem com representant es de outras organizagdes, decidiram criar a entidade,
que teve Dorina Nowill como primeira presidente. O Conselho era filiado ao
Conselho Mundial para o BemEstar dos Cegos.

O Conselho Mundial para o Bemestar dos Cegos transformouse na Unido Mundial
dos Cegos (World Blind Union), que é atualmente a principal organizacdo de

cegos no mundo. A Unido Mundial dos Cegos foi criada em 1984, quando o
Conselho Mundial e a Federacao Internacional dos Cegos se fundiram no novo
orgao.

Descrigdo da Imagem:
Impresso 1.2: Modelo de pagina impressa com o Alfabeto Braille.

O movimento dos surdos: Lingua Brasileira de Sinais, cultura e identidade
surda

Com a instalacdo das escolas para surdos, surgiu também a disputa sobre o
melhor método de educacdo de surdos: a Lingua Brasileira de Sinais, o oralismo
ou a mista. No final do século XIX, a Lingua de Sinais sofreu grande revés. Em
1880, no Congresso Internacional de Professores de Surdos, em Mildo, Italia, o
método oral foi escolhido como o melhor para a educacéo dos sur dos. A Lingua
de Sinais foi proibida oficialmente em diversos paises, sob a alegacdo de que

destruia a habilidade de oralizacdo dos surdos. Tal proibicdo despertou o que

al guns autores chamam de o0isol amento
proibicdo dessa lingua tem por consequéncia a negacdo da cultura e da
identidade surdas. Seguindo a orientacdo do Congresso de Mildao, o Imperial
Instituto dos Surdos-Mudos também proibiu a Lingua de Sinais. Como
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consequéncia dessa proibicdo, observouse o declinio do nimero de professores
surdos nas escolas para surdos e 0 aumento dos professores ouvintes.

Essa proibicdo criou o que alguns estudiosos contemporaneos chamam de
oouvintismobo6, gue seria o conjunto de repre
qual o surdo esta obrigado a olhar-se e narrar-se como se fosse ouvinte.

O termo é uma analogia a colonialismo e colonialista. As praticas ouvintistas sao
um conjunto de estratégias e acdes que podem ser tanto fisicas, visiveis ao corpo
do surdo 8 como as proteses auditivas ¢ quanto subjetivas, como as formas de
disciplinar o surdo; as normas, 0sS costumes, jeitos e trejeitos ouvintes que
impdem esses sujeitos ao ouvintismo, as praticas de normalizacdo que imprimem
uma forma de O6ser surdo ouvintizado.

Os alunos surdos eramproibidos de usar a Lingua de Sinais; assim, para impedir-
Ihes o uso, foram adotadas medidas extremas tais como: forcar os alunos a
manter os bracos cruzados, amarrar as maos, comparar quem usava a lingua de
sinais com macacos. Os codigos nao foram eliminados, mas conduzidos ao mundo
marginal.

Os movimentos dos surdos passaram, entao, a constituir-se como uma resisténcia
S pr8ticas oouvintistaso. Esses movi ment o
associacles, as cooperativas e os clubesd territérios livres do co ntrole ouvinte g
onde os surdos estabeleciam intercambio cultural e linguistico e faziam uso da
Lingua de Sinais. Grande parte das associacdes de surdos surgiu exatamente nos
periodos de maior énfase a oralidade e a negacédo da diferenca, envolvendo o
final do século XIX até aproximadamente as décadas de 1960 e 1970. Ou seja, um
dos principais fatores de reunido das pessoas surdas era, e ainda é, 0 uso e a
defesa da Lingua de Sinais.

No Brasil, ha registros de que, no final da década de 1930, um grupo de s urdos
ex-estudantes do Instituto Nacional de Educacdo de Surdos (INES) fundou a
Associacao Brasileira de SurdosMudos no Rio de Janeiro. Uma segunda associacao
foi fundada em maio de 1953 com a ajuda de uma professora de surdos, Ivete
Vasconcelos. Além disso, os ex-estudantes do INES voltavam para suas cidades de
origem e criavam associac¢oes de surdos, tais como a Associacdo de SurdosMudos
de Sédo Paulo, fundada em marco de 1954, e a Associacdo de Surdos de Belo
Horizonte, em 1956.

A origem da organizacéao dos surdos brasileiros também tem fortes ligagcdes com o
esporte, dai ter sido fundada, em 1959, a Federacdo Desportiva de Surdos do Rio
de Janeiro, com 0 nome de Federacdo Carioca de SurdosMudos.

A Federacdo Carioca de SurdosMudos era liderada por Sentl Delatorre e

reconhecida pelo Conselho Nacional de Desportos e pela Confederacéo Brasileira
de Futebol. Posteriormente, filiou -se ao Comité Internacional de Esportes dos
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Surdos. Com o crescimento da pratica desportiva de surdos, Sentil Delatorre
tomou a iniciativa de convocar uma assembleia geral que, em novembro de 1984,
no auditorio do INES criou a Confederacao Brasileira de Desporto para Surdos.

O movimento internacional de surdos se articulou sob coordenacdo da Federacéo
Mundial de Surdos (Word Fedeation of the Deaf & WFD), criada em 1951 e com
sede na Finlandia. Articulando -se com os organismos ligados as Nac¢des Unidas, os
lideres surdos procuraram, a partir dai, interferir nas politicas e nas
recomendacdes apresentadas aos governos dos seus paise® WFD teve influéncia
decisiva nas recomendacfes da UNESCO, em 1984, no reconhecimento formal da
Lingua de Sinais como lingua natural das pessoas surdas, garantindo que criancas
surdas tivessem acesso a ela o mais precocemente possivel.

A cultura surda e a Lingua de Sinais ganharam importantes argumentos em sua
defesa quando, em meados de 1960, o linguista Willian Stokoe publicou o livro
Language Structure: an outline of the visual communication system of the
american deaf (Estrutura de Linguagem: uma abordagem do sistema de
comunicacao visual do surdo americano), no qual afirma que a lingua de sinais
americana tinha todas as caracteristicas da lingua oral. Ao se conferir status de

0l 2nguad -~ L2ngua de Sinais, 0s surdos

argumentagdo o seu pertencimento a uma comunidade linguistica que Ihes prové
uma cultura e uma identidade proprias.

Ndo h& como negar a complexidade que existe nas relacdes entre cultura,
linguagem e identidade; mas também néo se pode negar que o fato de pertencer
a um mundo de experiéncia visual e ndo auditiva traz uma marca identitaria
significativa para essa parcela da populacao, que reafirma sua diferenca perante
o mundo ouvinte e, assim, legitima sua luta por direitos e pela sua existéncia
como cidadaos.

Descricao da Imagem:
Fotografia: 1.2: Alfabeto em LIBRAS (imagens das méaosonde cada configuracao
representa uma letra do alfabeto).

Organizacao dos deficientes fisicos

Os deficientes fisicos também se associaram em entidades voltadas para a
sobrevivéncia e a pratica do esporte adaptado. Essas organizacfes, que nao
tinham objetivos politicos definidos, foram o0s primeiros espagos em que as

pessoas com deficiéncia fisica comecaram a discutir os problemas comuns. Sao
exemplos dessas organizacdes: aAssociacdo Brasileira de Deficientes Fisicos
(Abradef) e o Clube do Otimismo, ambos do Rio de Janeiro; o Clube dos
Paraplégicos de Sdo Paulo; e a Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes
(FCDD), atualmente Fraternidade Cristd de Pessoas com Deficiéncia do Brasil
(FCDBR), presente em varias cidades do Brasil. Muitas dessas associa¢des foram
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criadas com o intuito de viabilizar formas de obter recursos financeiros para a
sobrevivéncia de seus filiados.

Nesse sentido, organizavam, por exemplo, translado para que os grupos de
deficientes fisicos fossem até locais de grande circulagcdo de pessoas vender
balas, quitandas ou outras mercadorias de pequeno valor. E possivel perceber
um apelo a caridade para que os consumidores comprassem as mercadorias.

As associacles esportivas

Outras formas de associacao de deficientes fisicos comuns nesse periodo foram as
organizacdes voltadas para a pratica de esporte. O desenvolvimento do esporte
adaptado no mundo ocorreu, sobretudo, apos a Segunda Guerra Mundial. A partir
de 1946, comecaram a surgir, nos Estados Unidos e na Inglaterra, os primeiros
movimentos organizados de esporte para pessoas com deficiéncia. Na década de
1950, o esporte adaptado se popularizou em todo o mundo.

No Brasil, os primeiros clubes foram fundados em 1958: Clube dos Paraplégicos
de Sdo Paulo e Clube do Otimismo do Rio de Janeiro. Ambos os clubes foram
fundados por atletas que ficaram com lesdo medular em certo momento da vida

e que tiveram a oportunidade de se tratar nos Estados Unidos, o nde conheceram
0 esporte adaptado. Em S&o Paulo, o fundador foi Sérgio Del Grande e, no Rio de
Janeiro, Robson Sampaio. Essas iniciativas tiveram como efeito secundéario o
inicio da percepcéo, pelas pessoas com deficiéncia, da necessidade de discutirem
sua insercdo politica na sociedade. As préprias dificuldades enfrentadas tanto
para a pratica do esporte quanto no trabalho precério, como a venda de
mercadorias de pequeno valor estimularam o inicio de reivindicacdes, sobretudo
no que se refere a mobilidade. Com o passar do tempo, assumiram cunho cada
vez mais politico.

Isso ensejou, no final da década de 1970, no contexto da redemocratizagdo do
Brasil, o surgimento de organizacfes de pessoas com deficiéncia, com carater
claramente definido e com o objetivo de conquistar espago na sociedade,
direitos e autonomia para conduzirem a propria vida.

Capitulo 3
O movimento politico das Pessoas com Deficiéncia

O associativismo mencionado no capitulo anterior foi uma etapa no caminho de

organizacao das pessoasom deficiéncia, antes restritas a caridade e a politicas de

assisténcia, em dire¢cdo as conquistas no universo da politica e da luta por seus

direitos. Esse processo de associagdes criou 0 ambiente para a formalizacdo da

consci °ncia que mestudtpol at ihoo 6dn@vy i pessoas C
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década de 1970. Nessa época, surgiram as primeiras organizagbes compostas e
dirigidas por pessoas com deficiéncia contrapondo-se as associacbes que
prestavam servicos a este publico. Esta dicotomia, que mais adiante sera
abordada neste capitulo, permanece como modelo até os dias atuais. As primeiras
organizacfes associativistas de pessoas com deficiéncia ndo tinham sede propria,
estatuto ou qualquer outro elemento formal. Eram iniciativas que visavam o
auxilio mutuo e ndo possuiam objetivo politico definido, mas criaram espacos de
convivéncia entre os pares, onde as dificuldades comuns poderiam ser
reconhecidas e debatidas. Essa aproximacdo desencadeou um processo da acao
politica em prol de seus direitos human os. No final dos anos 1970, 0 movimento
ganhou visibilidade, e, a partir dai, as pessoas com deficiéncia tornaram -se ativos
agentes politicos na busca por transformacdo da sociedade. O desejo de serem
protagonistas politicos motivou uma mobilizacdo nacion al. Essa histéria alimentou -se
da conjuntura da época: o regime militar, o processo de redemocratizacéo brasileira

e a promulgacao, pela ONU, em 1981, do Ano Internacional das Pessoas Deficientes
(AIPD).

A ditadura militar no Brasil teve inicio em 1964 e terminou em 1985, com a
eleicdo, ainda que indireta, de Tancredo Neves, o 1° presidente civil apés 21

anos de autoritari smo. Dur ante os chamados ¢

cidadania foi limitada em todas as suas dimensdes: direitos civis e politic os eram
cerceados e os direitos sociais, embora existissem legalmente, ndo eram
desfrutados. Prevalecia a censura e a falta de liberdade.

Com o processo de enfraquecimento e declinio do regime militar, , a partir de

meados da década de 1970, iniciou-se um processo de abertura pc

gradual e segurabd. A r e-skem contexto tespecialmente
fértil, em termos de demandas sociais, com uma participacao politica ampla. Esse

periodo foi marcado pela ativa participacdo da sociedad e civil, que resultou no
fortalecimento dos sindicatos, na reorganizacdo de movimentos sociais € na
emergéncia das demandas populares em geral. Era o Brasil, novamente, rumo a
democracia.

Os movimentos sociais, antes silenciados pelo autoritarismo, ressurgiram como
forcas politicas. Varios setores da sociedade gritaram com sede e com fome de
participacdo: negros, mulheres, indios, trabalhadores, sem -teto, sem -terra e,
também, as pessoas com deficiéncia.

Esse processo se reflete na ConstituicAo Federal promulgada em 1988. A
Assembleia Nacional Constituinte (1987-1988), envolvida no espirito dos novos
movimentos sociais, foi a mais democratica da historia do Brasil, com canais

abertos e legitimos de participacdo popular.

Os novos movimentos sociais, dentre 0os quais o movimento politico das pessoas

com deficiéncia, sairam do anonimato e, na esteira da abertura politica, uniram
esforgcos, formaram novas organizagfes, articularam -se nacionalmente, criaram

36

desenr



estratégias de luta para reivindicar igualdade de op ortunidades e garantias de
direitos.

Outro fator relevante foi a decisdo da ONU de proclamar 1981 como o Ano

Il nternaci onal das Pessoas Deficientes (Al PD)
|l gual dadead. O advento do Al PD ooehtmdasu as pe
discussdes, no mundo e também no Brasil.

Tanto o AIPD quanto o processo de redemocratizacdo atuaram como catalisadores
do movimento que, no primeiro momento, procurou construir e consolidar sua
unidade. A criacdo da Coalizdo Pro-Federacdo Necional foi a materializacdo do
esfor¢o unificador, consubstanciado por trés encontros nacionais, realizados entre
1980 e 1983, buscando elaborar uma agenda Unica de reivindicacdes e estratégias
de luta, bem como fundar a Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes. O amadurecimento das discussdes resultou em um rearranjo politico
no qual a federagdo Unica foi substituida por federacées nacionais por tipo de
deficiéncia.

Descrigéo da Imagem:
Impresso 1 . 3: Capa do rel at - r i das Bessoad Befioentdsnt er n a c
(1981) ¢ .

A Coalizao Pr¢6 -Federacao Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes

A Coalizdo PréFederacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes foi criada
em 1979, quando, pela primeira vez, organizacfes de diferentes Estados e tipos
de deficiéncia se reuniram para tracar estratégias de luta por direitos. Lia
Crespo, jornalista e militante paulista, destaca o momento politico basilar do
movimento das pessoas com deficiéncia na luta por cidadania:

Sustento que o movimento comecou no final de 1979 e comeco de 1980, quando
novas organizagdes e novos grupos informais foram criados com o objetivo
expresso de mudar a realidade existente, a partir da mobilizacdo e
conscientizacdo ndo apenas das proprias pessoas deficientes, mas, também, da
sociedade como um todo. (Lia Crespo. Depoimento oral, 16 de fevereiro de 2009)

O eixo principal das novas formas de organizacdo e acbes das pessoas com
deficiéncia, surgidas no final da década de 1970 e inicio da década de 1980, era
politicamente contrario ao carater de caridade que marcou historicamente as acoes
voltadas para esse publico. Estava em jogo a necessidade, por muito tempo
reprimida, de as pessoas com deficiéncia serem protagonistas na conducdo das
proprias vidas. Candido Pinto de Melo, bioengenheiro e militante em Sao Paulo,
expressou com clareza e propriedade o que eles desejavam naquele momento:
tornarem -se agentes da prépria histéria e poderem falar eles mesmos de seus
problemas sem intermediarios, nem tutelas.
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Foram realizadas reunides entre entidades de alguns Estados, sobretudo no Rio
de Janeiro, em Sédo Paulo e em Brasilia, com o objetivo de estabelecer metas
nacionais para o movimento. Os contatos eram por telefone e, muitas vezes, por
cartas, de maneira informal e pessoal. Na época, 0os meios de comunicacdo eram
restritos e precarios. A estratégia de convocacédo dos novos colaboradores foi o
relacionamento social, estabelecido por contatos pessoais entre os envolvidos.

A primeira reunido aconteceu no Rio de Janeiro, em outubro de 1979. Nessa
ocasido, nasceu a ideia de uma organizacdo nacional que congregasse pessoas
com diferentes tipos de deficiéncia, com o objetivo de garantir
representatividade de carater nacional. Para tanto, era necessario envolver no
processo 0 maior numero possivel de organizacbes e pessoas. A criacdo da
Coalizdo Pro-Federacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes foi a
estratégia escolhida.

A Coalizdo afirmava a necessidade de articulagdo nacional do movimento para o
amadurecimento das suas demandas e, sobretudo, para aumentar o potencial de
reivindicagdo. O objetivo era organizar uma federagao nacional de entidades de
pessoas com deficiéncia que se ocupasse de articular o movimento
nacionalmente. A Coalizdo surgiu para encaminhar esses debates e aticular as
organizacdes de todo o pais. Sua primeira providéncia foi promover a reunido de
junho de 1980, em Brasilia, organizada por Benicio Tavares da Cunha Mello e
José Roberto Furquim, da Associacdo dos Deficientes Fisicos de Brasilia (ADFB).

Participaram dessa reunido 0s representantes de Brasilia e de nove Estados
brasileiros: Amazonas, Bahia, Mato Grosso do Sul, Parana, Pernambuco, Rio de
Janeiro, Rio Grande do Sul, Santa Catarina e Sdo Paulo. Dois assuntos dominaram
a pauta: a formacéao da federac ao e os preparativos para o 1° Encontro Nacional,
previsto para o0 més de outubro, em Brasilia. A ideia era preparar propostas que
deveriam ser submetidas ao plenario durante o encontro. Nesse sentido, foi
formada uma comissdo para centralizar o encaminhamento das propostas,
constituida por Benicio Tavares da Cunha Mello, de Brasilia; Romeu Kazumi
Sassaki, de Sao Paulo; Crésio Dantas Alves, da Bahia; e Paulo Roberto Guimaraes,
do Rio de Janeiro.

A Coalizdo promoveu a ultima reunido preparatoria para o 1° Encontro Nacional
de Entidades de Pessoas Deficientesnos dias 9 e 10 de agosto de 1980, em Séao
Paulo. Realizada no Departamento de Educacéo Fisica e Esporte da Secretaria de
Esportes e Turismo do Estado de S&o Paulo, a reunido contou com a participacéo
de delegados do Parana, S&o Paulo, Santa Catarina, Rio Grande do Sul, Rio de
Janeiro, Pernambuco, Bahia, Mato Grosso do Sul e Distrito Federal.

Essas reunides foram o primeiro passo para a organizacado nacional das pessoas
com deficiéencia. Simultaneamente, oco rreram encontros e manifestacbes
publicas regionais, como o 2° Congresso Brasileiro de Reintegracdo Social, em
julho de 1980, em S&o Paulo. Esse congresso contou com a participacdo das
pessoas com deficiéncia e profissionais de reabilitagdo, que debateram e
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afirmaram a importancia da participacdo da pessoa com deficiencia no

otrabal ho, educa- «o0, | azer e em todas

paternali smoso.

O congresso, dentre outros aspectos, ensejou o0 ato publico convocado pela
Associacdo Brasilera de Deficientes Fisicos (Abradef), realizado em 21 de julho
de 1980, na Praca da Sé, em Sao Paulo, para protestar contra a discriminacédo das
pessoas com deficiéncia. Uma das organizacfes participantes do ato, o Nucleo de
Integracao de Deficientes (NID), distribuiu uma carta aberta a populacdo na qual
expds uma das principais bandeiras do movimento, a busca pela igualdade:

N&o reivindicamos privilégios, apenas meios para que possamos exercer 0S
direitos comuns a todos os seres humanos. Como pode uma pessa deficiente
exercer o seu direito de voto se ela € impedida de fazé -lo porque sua secdo
possui escadas? Como pode uma pessoa deficiente exercer o seu direito de
utilizar o transporte coletivo se os degraus do 6nibus sdo altos demais?

O tema era recorrent e e alimentava o movimento politico que vivia momento
positivo para despontar na histéria. As pessoas com deficiéncia, munidas da
experiéncia de vida e conhecedoras de suas necessidades, comecaram a agir
politicamente contra a tutela e em busca de serem pr otagonistas. O que essas
pessoas buscavam era se colocar a frente das decisfes, sem que se interpusessem
mediadores. E nesse momento que se evidencia a necessidade de criagdo de uma
identidade prépria e positiva para esse grupo social.

Descricao das Imagens:

Impresso 2.3: Reproducao do informativo oPessoa Deficiented, editado pela coalisdo .
(Acervo Romeu Kazumi Sassaki).

Fotografia 1.3: Cindo imagens de uma das primeiras reunides da coalisao, realizada
no colégio Anchietanum em S&o Paulo, 5 de abril de 1980. (Acervo Romeu Kazumi
Sassaki)

Fotografia 2.3: Reunido da coalisdo realizada no departamento de educacéo fisica e
esporte da Secretaria de Esportes e turismo de Sao Paulo, entre 9 e 10 de agosto de
1980. (Acervo Romeu Kazumi Sassaki).

[Fotografia 3.3: Manifestacdo de Pessoas com Deficiencia na Praca da Sé, S&do Paulo,
em 21 de julho de 1980. (Folha de Sao Paulo, 27 de julho de 1980).

Fotografia 4.3: Platéia do primeiro Encontro Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes. Brasilia, 1980. (Acervo Ant6 nio Campos de Abreu).

Fotografia 5.3: Mesa Diretora do primeiro Encontro. Brasilia, 1980. (Acervo Antbnio
Campos de Abreu).

39

as

a



Tabela 1.3 - 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes

ORGANIZACA UF Responsavel
Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes Fisicos (FCD) | AL Laura G. Nogueira
Associacao dos Deficientes Fisicos do Amazonas (ADEFA) | AM Manoel Marcal de Araujo
Associacdo Baiana de Deficientes Fisicos (Abadef) BA Crésio A. D. Alves
Associacao dos Deficientes Motores do Ceara (ADM) CE Jodo A. Furtado
Associagdo dos Deficientes Fisicos de Brasilia (ADFB) DF Benicio Tavares Cunha
Grupo Capixaba de Pessoas com Deficiéncia (GCPD) ES Danlel F. Matos

Unido dos Paraplégicos de Belo Horizonte (Unipabe) MG Gilberto T. Silva
Associado Mineira de Paraplégicos (AMP) MG Jurandir S. e Silva
Associacdo dos Surdos de Minas Gerais (ASMG) MG AntOﬂlO Campos  de
Federacdo Brasileira dos Surdos (FBS) MG Padre Vicente Burnier
Associacdo dos Cegos de Uberlandia (ACU) MG Lazado O. Silva
Associacdo dos Paraplégicos de Uberlandia (APARU) MG Arnaldo S. Carvalho
Associacdo dos Deficientes Fisicos do Mato Grosso do Sy MS Paulo M. Metelloi
Il:.raté.rr}i-dade Crista de Doentes e Deficientes Fisicos (FCD) | PB Antdnio M. Limeira
Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes Fisicos (FCD) | PE Messias  Tavares de
Associacao dos Deficientes Motores de Pernambuco (ADM) | PE Ednaldo F. Batista
Centro de Recuperacdo Humana (CRH) PE Jeferson A. Tendrio
Unido Auxiliadora de Cegos de Recife (UACR) PE Gilberto M. de Souza
Instituto Paranaense dos Cegos (IPC) PR Almeri Siqueira
Associacao dos Deficientes Fisicos do Parana (ADFP) PR Roberto Madlener
Assouagao dos Deﬁmentes Fisicos do Estado do Rio d§ RJ Flavio Wolff

Souedade Amigos dos Deficientes Fisicos (SADEF) RJ Maruf Aride

Clube dos Amlgos da Assomagao Brasileira Beneficente de| RJ Jefferson Caputo

CIube dos Parapleglcos do Rio de Janeiro (CPRJ) RJ Roberto S. Ramos
Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes Fisicos (FCD) | RJ Nice Mello

Sociedade dos Deficientes Visuais no Brasil (SODEVIBRA) | RJ Benedito de Paula Silva
Associagéo Riograndense de Paraplégicos e Amputadoj RS Carlos Burle Cardoso
Organlzagao NaC|onaI de Reabilitagdo e Asisténcia ao | RS Manoelito Florentino
Sociedade Esportlva Lows Braille (SELB) RS Wenceslau A. Padilha
Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes Fisicos (FCD) | RS Altair G. Fernandes
Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes Fisicos (FCD) | SC Arnoldo C. Rodrigues
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Associacdo Brasileira dos Deficientes Fisicos e Sensoriai§ SC Aldo Linhares Sobrinho
é-o—ci_ed;d_e_a(\)s Deficientes de Bauru (SDB) SP Shiro Tokuno

Associacao de Integracédo de Deficientes Fisicos (AIDE) SP Leila B. Jorge
Associacao Brasileira de Deficientes Fisicos (Abradef) SP David P. Bastos

Nucleo de Integracéo de Deficientes (NID) SP Ana  Maria  Morales
Unido Nacional de Deficientes Fisicos (Unadef) SP Adir R. do Amaral
Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes Fisicos (FCD) | SP Maria de Lourdes Guarda
Associacao de Assisténcia ao Deficiente Fisico (AADF) SP Fabio C. de Oliveira

O 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes aconteceu em
Brasilia, de 22 a 25 de outubro de 1980. O objeti vo do encontro foi criar
diretrizes para a organizagdo do movimento no Brasil, estabelecer uma pauta
comum de reivindicacbes e, ainda, definir critérios para as entidades que
poderiam ser reconhecidas como integrantes da Coalizdo. A preocupacdo em
favorecer a participacédo de pessoas com deficiéncia em detrimento de militantes
sem deficiéncia € importante para entender a légica do movimento a época,
guando foi demarcada a dicotomia de versus para.

De forma geral, as organizacfes de pessoas com deficiéncia sdo aquelas criadas,
geridas e integradas por pessoas com deficiéncia, sendo na integralidade de seu
quadro, pelo menos na maioria dele. Receberam a denominacéo de organizacdes
de pessoas com deficiéncia que surgiram no final da década de 1970 com o
propdsito de buscar o protagonismo e a autonomia e a luta pela cidadania.

Recebiam a denominacdo de organizacdo para pessoas com deficiéncia as
entidades cujas acdes se voltavam para as pessoas com deficiéncia que nao
participavam da tomada de decisdo. A docit omia de versus para corresponde a
relacdo conflituosa estabelecida, por um lado, entre o protagonismo e a
autonomia que as pessoas com deficiéncia buscavam e, por outro, a tutela que as
entidades assitencialistas ofereciam.

Os critérios de habilitacdo da s organizacdes que poderiam integrar a Coalizdo
motivaram intenso debate e foram alvo de criticas por parte de algumas
organizagcfes envolvidas com o evento. O Nucleo de Integracdo de Deficientes
(NID) criticou a exclusdo de pessoas sem deficiéncia do processo decisorio do
Encontro e também da federag&o que se almejava criar:

Desde o inicio, as atividades do NID foram norteadas por sua filosofia de
integragdo. Assim como ndo nos interessa escolas, cinemas, 6nibus ou empregos so
para deficientes, ndo nos int eressa federacbes que excluem a participacdo de
pessoas nao deficientes.

Ha quem ache que a Federacdo das Pessoas Deficientes ndo deve permitir a
participacéo de pessoas nao deficientes pela mesma razdo que uma Federacao de
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bibliotecarios ndo aceita a part icipacdo de jornalistas. [...] A0 que nos consta,
nossa Federacao ndo congrega profissionais, mas pessoas. [...] E pessoas se unem
por objetivos afins, ndo por caracteristicas fisicas.

[...] A Federacao Nacional, embora ndo permita a participacao de entida des que
lutam pelas pessoas deficientes mentais, pretende encampar suas
reivindicagfes. E nds, do NID, perguntamos: com qual conhecimento de causa?
Nos sabemos o que é ser deficiente mental? [...] Assim como acreditamos que
deficiéncia ndo é atestado de bu rrice, acreditamos que cadeiras de rodas,
muletas, membros mecanicos ou olhos cegos ndo déem atestado de idoneidade.
[...]

[N6s do NID] queremos construir um mundo melhor ndo apenas para nos, mas
para todos.

Neste contexto, o Nucleo de Integracdo de Deficientes (NID) apresentava uma
critica e um discurso avancado, em que os direitos das pessoas com deficiéncia
estavam vinculados a uma | uta de otodos
direitos humanos, que sé vem a ser alcan¢ada no final do século XX.

A podura critica se manteve apds o evento. O editorial do jornal O Sacj érgdo
oficial do NID, posicionou-se contra o dispositivo do regulamento do encontro
que proibia pessoas sem deficiéncia de opinar ou votar. Outro problema
levantado foi em relacdo aos tip os de entidades que poderiam pedir habilitagdo
para votar. Esse debate refletia um dos conflitos politicos internos existentes no
movimento. Outras organizacdes de pessoas com deficiéncia, ao contrario do
NID, manifestaram-se positivamente. A Associacdo dos Deficientes Fisicos do Rio
de Janeiro (ADEFERJ), por exemplo, destacou o fato de o 1° Encontro ter
contado com participantes e delegados de varias entidades formadas por pessoas
com deficiéncia. Essa polémica indicava a complexidade do processo de
formacao da federacao.

Durante o 1° Encontro, formou-se a Comissdo Executiva responsavel por
desenvolver os trabalhos para efetivar a criacdo da Federacdo Nacional das
Entidades de Pessoas Deficientes e programar as atividades da Coalizdo. A
Comisséo Executivaera composta por uma pessoa de cada regido do pais: Manuel
Marcal de Araujo (ADEFA), Norte; Messias Tavares de Souza (FCD), Nordeste;
Benicio Tavares da Cunha Mello (ADEFB), CentreDeste; Carlos Burle Cardoso
(ARPARS), Sul; Flavio Wolff (ADEFERJ), Sudeste A primeira reunido dessa
Comisséo foi realizada depois do 1° Encontro, no Rio de Janeiro, em novembro
de 1980.

O 1° Encontro foi positivo em diversos aspectos, pois marcou a forca politica das
pessoas com deficiéncia no cenario nacional e as aproximou. Antes, a luta era
isolada, depois do Encontro, as pessoas se conheceram, trocaram experiéncias e
descobriram que as dificuldades delas eram comuns. O 1° Encontro fez nascer o
sentimento de pertencimento a um grupo, a consciéncia de que os problemas
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eram coletivos e, portanto, as batalhas e as conquistas deveriam visar ao espago
publico.

Essa percepcdo amadureceu durante a realizagdo do 1° Encontro, como
demonstra a comparacédo entre dois documentos: o texto base, apresentado para
discussdo no inicio do Enontro, produzido nas reunides da Coalizdo Pré-
Federacéao, e o texto final. O documento base possuia cinco proposicées amplas,
que versavam sobre trabalho, atendimento médico e psicolégico, legislacéo,
transporte e beneficios, como a aposentadoria. Ja o docu mento final continha
vinte proposi¢cdes divididas em cinco areas: a) trabalho 0 beneficios; b)
transporte dacesso; c) assisténcia médico-hospitalar dreabilitacdo e aparelhos de
reabilitacdo; e d) legislacdo. Além das vinte proposicdes, o texto final ainda
apresentava reivindicacOes especificas das pessoas cegas, das surdas e dos
hansenianos.

A diferenca entre os dois documentos ndo era apenas numérica, mas, também,
qualitativa, pois esclarecia, com especificacbes e detalhamentos, o grau de
complexidade que a questdo apresentava. O texto final do 1° Encontro
fortaleceu politicamente o movimento, amadureceu as demandas e valorizou a
pessoa com deficiéncia em suas particularidades. Nesse contexto, a pessoa com
deficiéncia ganhou relevancia, sua vontade passou ser considerada em primeiro
plano, situacdo reforgcada com o AIPD, fato novo e externo ao movimento, que
direcionou os holofotes do mundo e do Brasil para a pessoa com deficiéncia.

1981, o Ano Internacional das Pessoas Deficientes

O Ano Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD) aconteceu em 1981, mas o
inicio de todo o processo se deu em 1976, quando a ONU o proclamou, durante a
310 sess«o da Assembleia Geral, sob o
ONU ja havia tomado uma série de decisdes em prol das pessoas com deficiéncia,
com a Declaracao sobre os Direitos das Pessoas com Retardo Mental, de 1971, e a
Declaracéo dos Direitos das Pessoas Deficientes, de 1975. Os objetivos principais
do AIPD em relacdo as pessoas com deficiéncia eram: ajudar no gustamento
fisico e psicossocial na sociedade; promover esforcos, nacional e
internacionalmente, para possibilitar o trabalho compativel e a plena integracao

a sociedade; encorajar projetos de estudo e pesquisa visando a integracdo as
atividades da vida diaria, aos transportes e aos edificios publicos; educar e
informar o publico sobre os direitos de participar e contribuir em varios aspectos

da vida social, econdmica e politica.

Os passos seguintes do processo foram o estabelecimento, em 1977, do
Secretariado Especial e a criacdo de um Comité Assessor integrado por
representantes de 15 EstadosiMembros da ONU para elaborar o Plano de Acéo
preliminar. Em 1978, a Assembleia Geral aumentou para 23 o numero de Estados-
Membros do Comité Assessor. Na mesma sessadoi sugerida a formagédo de
comissOes nacionais para o AIPD. Em dezembro de 1979, a Assembleia Geral
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aprovou o

|l gual dadeo.
A Comissédo Nacional do AIPD foi instalada, no Brasil pelos Decréos n° 84.919 e
n° 85.123, respectivamente, de 15 de julho e 10 de setembro de 1980.
Instituida no Ministério da Educacao e Cultura, a Comissdo Nacional do AIPD era
formada por representantes do Poder Executivo, de entidades nao
governamentais de reabilita cdo e educacdo de pessoas com deficiéncia, bem
como pelas interessadas na prevencdo de acidentes de trabalho, transito e
domésticos. Ndo havia na Comissdo Nacional do AIPD nenhuma vaga para
entidades formadas por pessoas com deficiéncia, o que foi motivo de grande
insatisfacdo por parte do movimento.

A Coalizdo PréFederacdo Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes
repudiou a auséncia de pessoas com deficiéncia na Comisséo
e solicitou, por meio de carta, ao presidente da Republica, general Jodo Batist a

Figueiredo, a alteracdo do Decreto que instalou a Comissdo Nacional. O

presidente recebeu a carta de uma comissado de pessoas com deficiéncia e

garantiu a mudancga na estrutura da Comisséo Nacional. O presidente Figueiredo

também garantiu que tais pessoas comporiam as subcomissfes estaduais que
seriam criadas. José Gomes Blanco, representante da Coalizdo, foi agregado a

Comissdo Nacional do AIPD, além do coronel Luiz Gonzaga de Barcellos
Cerqueira, membro da ADEFERJ, que se tornou consultor.

A Comissdo Namnal do AIPD ficou assim constituida: Helena Bandeira de
Figueiredo, presidente; Marcos Vinicius Mendes Bastos, representante do
Ministério da Educacao e Cultura; Odir Mendes Pereira e Henrique de Cristo Alves
Filho, representantes do Ministério da Previd éncia e Assisténcia Social; Pedro
Paulo Christovam dos Santos, do Ministério da Justica; Maria Dulce Pontes Sodré
Cardoso, do Ministério da Saude; Fernando de Salvo Souza, do Ministério das
RelacbGes Exteriores; Glaucia Marinho Souto, da Secretaria de Plangamento da
Presidéncia da Republica; José Justino Alves Pereira e Léa Ramalho Novo dos
Reis, representantes das entidades ndo governamentais de reabilitacdo e
educacdo de deficientes; Loris Gotuzzo de Souza, das entidades né&o
governamentais interessadas na prevencao de acidentes no trabalho, no transito

e domeésticos; e José Gomes Blanco, da Coalizdo. Os consultores da Comissdo
Nacional do AIPD eram Francisco José da Costa Almeida, do CENESP/MEC; Hilton
Baptista, vice -presidente da Rehabilitation Internation al para a América Latina; e

o coronel Luiz Gonzaga de Barcellos Cerqueira, da ADEFERJ.

Também as subcomissfes estaduais foram alvo de criticas em relacdo a
participacéo da pessoa com deficiéncia no processo. O Editorial do jornal O Saci,
de 1981, denunciou o carater ilustrativo reservado as pessoas com deficiéncia nas

subcomissdes, afirmando que elas ndo eram convidadas a falar nas reunifes e
gue apenas 0s membros ndo deficientes recebiam cépias da pauta e documentos
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para discussdo. O processo oficial foi criticado pelo movimento que,
paralelamente, organizou as proprias atividades para o AIPD.

No Estado de S&o Paulo, o Movimento de Defesa das Pessoas Portadoras de
Deficiéncia (MDPD) criou durante encontro realizado em Ourinhos, em 1980, a
propria comissdo para programar as atividades do AIPD. Essa Comissédo foi
composta por: Sandra Maria S& Brito Maciel, da Associacdo de Deficientes Visuais
e Amigos; Nice Loureiro, do Instituto Anne Sullivan; Dorina de Gouvéa Nowill e
Aristides Antdnio Santos, da Fundacao para o Livro do Cego; Luiz Celso Marcondes
de Moura, do Nucleo de Integracdo de Deficientes (NID); Luiz Augusto Machado,
da Unido Nacional de Deficientes Fisicos; Robinson José de Carvalho, da
Associacdo dos Deficientes Fisicos de Ourinhos, representando & entidades do
interior de S&o Paulo; Candido Pinto de Melo e José Evaldo de Mello Doin, ambos
do MDPD; e Romeu Kazumi Sassaki.

As criticas do movimento ao processo de condug¢do do AIPD pelo governo
brasileiro foram seguidas de a¢des, como a criacdo de comissdes e a realizacéo
de encontros e de manifestacbes, para alertar a sociedade em relacdo aos
direitos da pessoa com deficiéncia. A intencdo era aproveitar 0 momento de
visibilidade e atencédo midiatica que o AIPD proporcionava. Nas palavras de Lia
Crespo:

0 Ano Internacional foi de extrema importancia ha medida em que serviu como
um grande megafone. Conseguimos ampliar a nossa voz, o que de outra maneira
teria sido muito mais dificil. (Depoimento oral, 16 -17 de fevereiro de 2009).

O movimento das pessoas com deficiéncia foi as ruas em passeatas e
manifestacdes publicas. Cada nova mobilizacdo agregava forcas e aumentava o
volume das ac¢des. Por exemplo, em manifestacdo ocorrida na Cinelandia, no Rio
de Janeiro, em abril de 1981, participaram cerca de 200 pe ssoas com deficiéncia
somadas as pessoas sem deficiéncia. A organizacdo do movimento foi coordenada
pela Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes (FCD) e pela Associacdo dos
Deficientes Fisicos do Estado do Rio de Janeiro (Adeferj), com a participacdo de
outras entidades, como: Associacdo Brasileira de Enfermeiros, Clube do
Otimismo, CLAM/ABBR, Clube dos Paraplégicos, SADEF, Sindicatos dos Médicos,
Sindicato dos Auxiliares e Técnicos de Enfermagem do Rio de Janeiro, Famer;j,
Internos do Hospital Hanseniano Tavares de Macedo, Unidao Nacional dos
Estudantes e Unido Estadual dos Estudantes.

As organizagOes para pessoas com deficiéncia também realizaram encontros
durante o AIPD. Um desses encontros ensejou a proposta de criacdo de 6rgéo
nacional para cuidar das politicas voltadas para a pessoa com deficiéncia. Tal
proposta foi aprovada pelos participantes do 1° Congresso Brasileiro da
Federagéo das Sociedades Pestalozzi atividade organizada em alusédo ao AIPD,
pela Federacédo Nacional das Sociedades Pestalozz{Fenasp), em 1981.
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Durante o evento, o representante das organizacdes ndo governamentais de
reabilitacdo e educacdo de deficientes na Comissdo Nacional para o AIPD, José
Justino Alves Pereira, propds a criacdo de uma fundagcdo nacional, de carater
normativo, responsavel pela conducdo de uma politica global para as pessoas
com deficiéncia. Pereira defendia que o Executivo devia enviar projeto de lei ao
Congresso para criar um fundo destinado a manutencdo das entidades de
assisténcia as pessoas com deficiénga, a ser gerido por uma fundacéo nacional.
Segundo Justino Pereira, a execucdo da politica para os deficientes deveria ficar
sob responsabilidade das entidades de apoio ja existentes, por considera -las mais
eficientes e preparadas que o governo. A propost a de criacdo da fundacéo nao se
concretizou.

A imprensa fez intensa cobertura dos eventos do Ano Internacional das Pessoas
Deficientes e demonstrou pouco preparo no uso das terminologias. Nesse sentido,
0 movimento empreendeu campanhas contra a forma pela qual as pessoas com
deficiéncia eram tratadas pela imprensa, reagindo contra expressfées como

oretardado mental o6, a generaliza-«o0o do ter.
odeficiente f2sico6 para qualquer tipo de d
designacioo pessoa deficienteo, pois via que a uti

odeficiented era uma for ma de clernatiomali ca- «o .
Year of Disabled Persons como foi redigido pela ONU, foi bastante discutida. E

comum encontrar em jornais da época traducdes como: Ano Internacional do

Deficiente Fisico ou Ano do Deficiente.

Pode-se afirmar que o AIPD cumpriu o objetivo desejado pela ONU. No Brasil, as
pessoas com deficiéncia ganharam destaque. Suas reivindicacdes por direitos e
suas mobilizagdes se fizeram notar como nunca antes havia acontecido. Essa foi a
contribuicdo do AIPD: a visibilidade. A ONU procurou dar continuidade a esse
processo com a promulgacdo da Carta dos Anos 8Q que apontava acdes
prioritarias e metas para a década de 1980 g ue possibilitassem as pessoas com
deficiéncia integrar e participar da sociedade, com acesso a educacdo e ao
mercado de trabalho.

Descrigdo das Imagens:
Fotografia 6.3: Cadeirantes na plenaria do primeiro encontro. Brasilia, 1980.

Impresso3.3: Selo comemorativo pelo ano internacional das Pessoas Deficientes.
(Acervo Antdnio Campos Abreu).

Impresso 4.3: Pagina do jornal com a cobertura do primeiro encontro onde o
tema da reportagem dizi a: oFoi um Sucesso
Caminho, novembro de 1980).

Fotografia 9.3: Pessoas participando da reunido realizada em Ourinhos, Séo

Paulo, por iniciativa de Robinson José de Carvalho. 1981. (Fonte: O AIPD. AIPD:
25 anos depois.).
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Fotografia 10.3: Cadeirantes na platéia do primeiro congresso brasileiro de
pessoas Deficientes, Recife, 1981. (Acervo Izabel Maior).

Impresso 3.3: Convite para passeata e ato publico no dia 20 de marco de 1981,
as 17:30 hs na Praca Oito em Vitoria 6 ES.

O 2° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes e o 1I°
Congresso Brasileiro de Pessoas Deficientes

O movimento realizou o 2° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas

Deficientes em Recife, de 26 a 30 de outubro de 1981. Simultaneamente ao 2°

Encontro, ocorreu o 1° Congresso Brasileiro de Pessoas Deficientes cuj o tema

era OA realidade das pessoas com defici®°nci e
palestras, painéis, mesas-redondas e grupos de estudos que versavam sobre

temas como trabalho, educacgédo, prevencdo de deficiéncias, acessibilidade,

legislagéo e organizagdo do movimento das pessoas com deficiéncia. Os eventos

contaram com a visibilidade proporcionada pelo AIPD.

A Comisséo Organizadora de ambos os eventos era formada por Eduardo F. Batista,
Manuel Aguiar, Luciene Osias, Alberto Galvao de Moura Filho, Selma Castro de
Lima, Carlos Alberto Amorim. Os detalhes finais para a realizagdo dos eventos
foram tratados em 31 de agosto, quando, em Recife, reuniram -se a Comissao
Organizadora, a Comisséo Executiva da Coalizdo (Messias Tavares de Souza, Carlos
Burle, Flavio Wolff, Benicio Tavares da Cunha Mello e Manuel Marcal de Araujo) e
representantes da Comissao Nacional do Ano Internacional das Pessoas Deficientes
(Francisco José da Costa Almeida, Maria Dulce Sodré e José Gomes Blanco).

As palestras e debates do 1° Congresso atrairam as atencdes e se sobrepuseram
ao 2° Encontro. As discussdes politicas foram adiadas e optou-se por eleger
delegados que se encontrariam no ano seguinte, em Vitoria. As dificuldades de
articular um grupo tdo heterogéneo e com demandas diver sificadas se impuseram
diante do objetivo inicial do movimento de formar uma federacdo nacional
Unica. Esse embate politico trazia consigo as disputas pelo comando no
movimento das pessoas com deficiéncia e pela agenda de reivindicagdes
prioritarias. O mov imento precisou amadurecer o debate. Dois anos depois, em
1983, no 3° Encontro Nacional, ocorrido em S&o Bernardo do Campo, surgiu nova
proposta: a organizagcao nacional por area de deficiéncia.

Em Vitéria, os delegados de 15 Estados e do Distrito Federal também ratificaram a
pauta de reivindicacbes do movimento que fora discutida dois anos antes, em
Brasilia, e apresentaram pautas especificas de luta de cada tipo de deficiéncia.
Reconheciase, assim, que as caréncias e reivindicagfes eram diferentes.

Além disso, as normas para a filiagdo a Coalizdo também evidenciavam o caminho
gue o movimento iria trilhar. O 1° Encontro de Delegados decidiu que todas as
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organizacbes filiadas a Coalizdo deveriam ser formadas por pessoas com
deficiéncia em, no minimo, dois tercos de seus associados e diretoria. Foram
considerados membros natos da Coalizao as organizagdes que participaram dol°
Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes em Brasilia (1981), e
seguiam a regra da proporcionalidade de dois tercos ou se adequassem até o
proximo encontro. Eram normas rigidas e reforcavam a polémica de 1980.

Ao definirem quem tinha a legitimidade para ser representante, os delegados
expuseram a dicotomia das forcas em jogo: de um lado, as entidades formadas
para atender as pessoas com deficiéncia, surgidas desde a época do Império e
durante a Republica, e, de outro, as novas entidades de pessoas com deficiéncia,
surgidas na década de 1970 e fortemente comprometidas com a luta politica por
direitos e com a transformacao da sociedade. Conforme analisado no 1° Encontro
de Delegados o conflito pelo poder e pela definicdo da agenda do movimento
pouco favorecia a criacdo de uma federacéo Unica.

Impresso 5.3: Exemplo de reportagem em que a traducéo do international year of
disabled persons foi simplificada para o ano internacional das deficiéncias, sem a
pal avra oOpessoabd. (Avervo Romeu Kazumi

O 3° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes : a organizacao
nacional por area de deficiéncia

O 3° Encontro Nacional estava previsto para acontecer em 1982, no entanto,
durante o 1° Encontro de Delegados de Pessoas Deficientes realizado em Vitoria,
de 16 a 18 de julho de 1982, decidiu -se pelo adiamento do evento para julho de
1983.

As posi¢bes assumidas pelos dlegados, em Vitoria, desencadearam as solucdes
e os resultados concretos do 3° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, realizado em Séo Bernardo do Campo, de 13 a 17 de julho de 1983.

Organizacfes de todo o pais participaram do 3° Encontro (QUADRO 2), cujo
tema f oi a o00Organiza-«0 Nacional das

criacdo da Federacdo Nacional foi a discussdo mais polémica do Encontro, até

mesmo pelo impacto que traria para a organizagao do movimento.

Impresso 6.3: Reproducédo do Jornal caminho (ADEFERJ), em outubro de 1981. A
reportagem principal trata do primeiro congresso brasileiro de pessoas
deficientes e traz a foto da comissao organizadora . (Acervo Lilia Pinto Martins).

Tabela 2.3 d Participantes do terceiro encontro nacional de entidades de pessoas
deficientes.

Kas s a

Pessoa

UF | PARTICIPANTE ENTIDADE

DEF

AL | Ana Maria Goldim Paes

DV
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Dayse Simodes DV
Jodo Moacir Beltrdo de |Associacdo de Deficientes Fisicos de AlagoayDF
Gerbnimo Ciqueira da|Asso¢acdo de Deficientes Fisicos de Alagoas|DF
Oswaldo M. de Andrade DV
Walmer Joseé da|Associacdo de Deficientes Fisicos de AlagoayDF
BA | Maria Luiza Costa| Associacao Baiana de Deficientes Fisicos (Abadef) | DF
Benicio Tavares da|Associacdo dos Deficientes Fisicos de Brasilig DF
lone Pereira Franca Associacdo dos Deficientes Fisicos de Brasilig DF
DF | José Carlos da Silva Associacdo dos Deficientes Fisicos de Brasilig DF
Irm& Maria Mendes Associacdo dos Deficientes Fisicos de Brasilig DF
Célio Rodrigues dos|Associacdo dos Deficientes Fisicos de Brasilig DF
Arlindo Codeco Davi Han
Claudio Humberto | Associacdo Capixaba de Pessoas com édiciéncia | DF
Daniel Teodoro Matos Associacado Capixaba de Pessoas com Deficiéncii DF
Jonas Ferrari DF Associacao Capixaba de Pessoas com Deficiéncii DF
Dulcimar de  Souza Han
Everaldo Cabral Ferraz | Unido de Cegos Don Pedro Il (Unicep) DV
Elson Luis Nepomuceno DV
=S Luis Pimentel Musso Unido de Cegos Dom Pedro Il (Unicep) DV
Maria Tereza Ferreira Associacao Capixaba de Pessoas com Deficiéncii Sem
Maria de Fatima Pinto Unido de Cegos Dom Pedro Il (Uniep) DV
Osias Cruz Sobrinho movimento de Reintegracdo dos Hansenianos DF
Maria Francisca Inacio| Associacdo Capixaba de Pessoas com Deficiéncii DF
Ricardo Ferraz Associacado Capixaba de Pessoas com Deficiéncii DF
Sant OlOpes i Associacdo Capixaba de Pessoas com Deficiénci{ DV
Talma Silma Alvim Souza| Associagcdo dos Deficientes Fisicos de GoiajDF
GO | Tania Maria de Aguiar Associacdo dos Deficientes Fisicos de GoiajDF
Terezinha lIsabel Souto|Clube  Assistencial de  Reabilitacdo  dos|DF
MS |Jodo Carlos Estevao de| Associacédo dos Deficientes Fisicos do Mato Gross| DF

49




Vanyr Camargo de

Associacao dos Deficientes Fisicos do Mato Gross;

DF

PA

Ana Helena Monteiro das

Associacao de Deficientes Paraenses

DA

Edson Campos de

Associacao

Paraense das Pessoas Deficiente

Han

PA

Eduardo Guedes da Silva

Associacao

Paraense das Pessoas Deficiente

DV

Elias Mendonca Ahes

Associacao

Paraense das Pessoas Deficiente

DF

Luis Gonzaga Pereira

Movimento

de Reintegragdo dos Hansenianos

Han

Maria de Lourdes Pinto

Associacao

Paraense das Pessoas Deficiente

DF

Maria Santana Maciel

DA

Raimundo do Vale Lucas

DV

PB

Antdnio Maroja Limeira

Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes (FCD)

DF

PR

Alberto A. G. Nogueira

Associacao

dos

Deficientes

Fisicos

Parang

DF

Antonio Miozzo

Associacao

dos

Deficientes

Fisicos

Parani

DF

Jair Ramos Martins

Associacao

dos

Deficientes

Fisicos

Parang

DF

Sérgio Antoénio

Associacao

dos

Deficientes

Fisicos

Parang

Df

Ari Paulo de Souza

Associacao

dos

Deficientes

Visuais

Parané

DV

Benedito Valentim

Associacao

dos

Deficientes

Visuais

Parané

DV

Valdomiro Valentim

Associacao

dos

Deficientes

Visuais

Parané

DV

Célia de Castro

Associacao dos Surdos de Curitiba

DA

Gina K. Dourigan

Associacao dos 8rdos do Parana

DA

Rafael Polo Ferrer

Associacao dos Surdos do Parana

DA

Valter Batistino, Pe.

Uni&o dos Deficientes Fisicos de Cambe (Unidefi)

Sem

PE

Antonio Alves Pedrosa

Associacdo dos Egressos do Sanatério Pe Manu

Han
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Antonio Muniz da Silva

Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes (FCD)

DV

Célio Benning

Associacdo dos Egressos do Sanatério Pe Manu

Han

Geraldo Feitosa da Silva | Associagdo Pernambucana de Cegos DV
Joao Bosco Pimentel Associacdo dos  Deficientes Motores de|DF
Jureme Pereira Lins Associacdo dos  Deficientes  Motores  de DF
Manuel Augusto Oliveira| Associacdo Pernambucana de Cegos DV
Marize Maria de Barros |Centro Evangélico de Reabilitacdo e Terapia |DF
Valter Lipo Pedrosa Associacdo dos Egressos do Sanatério Pe Manu| Han
Aloisio  Pereira  dos|Associacao dos Cegos do Piaui (ACP) DV
i Antonio Moreira da Silva | Associacdo dos Deficientes Fisicos e Motores dd DF
Ana Regina Campello Associacao Alvorada Congregadora dos Surdos DA
Antonio Carlos R. T.|Movimento de Cegos em Luta por sua Emancipacag DV
Aurélio Goncalves| Movimento de Reintegracdo dos Hansenianog Han
RJ | Azumir da Silva Amaral | Clube dos Paraplégicos do Rio de Janeiro DF
Carlos Alberto Goes Associacao Alvorada Congregadora dos Surdos DA
Elaine Medeiros Aride Sociedade Amigos dos Deficientes Fisicos (Sadef) |DF
Ennio Amaral Clube dos Amigos da ABBR (CLAM) DF
Euzébio de Souza Lima | Movimento de Cegos em Luta por sua Emancipagag DV
RJ |Flogéncio Gongalves Movimento de Reintegracdo dos Hansenianos DF
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Hercen Rodrigues T.|Movimento de Cegos em Luta por sua Emancipacad DV
Jodo Carlos Carreira|Associacao Alvorada Congregadora dos Surdos DA
Jorge Luis Cardoso Movimento de Cegos em Luta por sua Emancipagég DV
Jose Gomes Blanco Sociedade Amigos dos Deficientes Fisicos (Sadef) |DF
Martin Viana da Silva AssociacaoNiteroiense de Deficientes Fisicos DF
Maruf Aride Sociedade Amigos dos Deficientes Fisicos (Sadef) |DF
Mauricio Zeni Movimento de Cegos em Luta por sua Emancipacad DV
Mauro Rechtano Associacao dos Deficientes Fisicos do Estado do Ri( DF
Nice Freitas Seabra| Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes (FCD) | DF
Rosangela Berman Associacao dos Deficientes Fisicos do Estado do Ri¢ DF
Vitor Alberto da Silva | Movimento de Cegos em Luta por sua Emancipacéo| DV
Zeremoth Dantas | Sociedade Amigos dos Deficientes Fisicos (SADEF)| DF
Joriam Medeiros da Silva | Associacao de Deficientes Fisicos do Estado do Riq

<R Shirley Rodrigues de| Associacdo de Orientacdo aos Deficientes DF
Alcemar Job Ribeiro Organizagao Nacional de Reabilitacéo e Assisténcia| DF
Altair Gonzaga | Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes (FCD) | DF
Bernadete Vidal Associacdo dos Cegos do Rio Gnde do Sul|DV
Carlos Burle Cardoso Associacdo Riograndense de Paraliticos € DF
Humberto Lippo [Associacdo Riograndense de Paraliticos € DF
Ivo da Silva Lech Associacao Canoense de Deficiented-isicos DF
Joao Assis Santog Associacdo Brasileira das Vitimas de Talidomida| DF

RS Jodo Lucas Nunez Neto |Coalizédo Nacional de Pessoas Deficientes DV
José da Silva Sociedade Louis Braille DV
Marco Antonio dos S.|Associacdo dos Cegos do Rio Grande do SulDV
Méario Edmundo Van| Sociedade dos Surdos do Rio Grande do Sul DA
Nelson Panti Vianna Organizacdo Nacional de Reabilitacdo e Assisténcia| DF
Waldemar Federbusch | Sociedade dos Surdos daRio Grande do Sul DA
Wenceslau Antbnio| Sociedade Louis Braille DV

SC | Aldo Linhares Sobrinho | Associacdo Brasileira de Deficientes Fisicos € DV
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Izaias Vargas O. Filho

Associacdo Brasileira de Deficientes Fisicos e

DF

Maria Helena Koerich

Associacdo Brasileira de Deficientes Fisicos e

DF

mostrada uma foto com os participantes do terceiro encont

ro reunidos em Sao

Bernardo do Campo d SP, em 1983. (Fonte: ETAPA, ano 1, n 0, novembro, 1983.

Participantes do 3° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes
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Benedito de Paula e|Sociedade dos Deficientes Visuais do Brasil DV
Candido Pinto de Melo | Movimento pelos Direitos das Pessoas Deficiates | DF
SP | Célia Camargo Leéo Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes (FCD) | DF
Celso Zoppi Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes (FCD) | DF
Claudio Teixeira Associacdo dos Deficientes Visuais e Amigoy DV
Diniz Pinto Cavalcante | Fundacao para o Livro do Cego no Brasil DV
Eraldo Galvéo Souza Associacdo dos Deficientes Visuais e Amigoy DV
Francisco Augusto Vieira| Movimento de Reintegracdo dos HansenianogHan
Gilberto Frachetta Movimento pelos Direitos das Pessoas Deficientes| DF
Helena Mello de Oliva Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes (FCD) | DF
Irene Cecel Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes (FCD) | DF
José Gomes Costa Sociedade para a Reabilitacdo e Reintegracdo do|DF
José Ricardo Rocha Dias| Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes (FCD) | DF
SP | Leila Bernaba Jorge Clas | Movimento pelos Direitos das Pessoas Deficientes DV
Luiz Augusto Machadol Unido Nacional do Deficiente Fisico DV
Maria de Lourdes Guarda| Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes (FCD) | DF
Maria Francisca Piotto Movimento de Reintegracdo dos HansenianogHan
Maria Luisa Catenacci Movimento de Reintegracdo dos HansenianogHan
Markiano Charan Filho | Associacdo dos Deficientes Visuais e AmigoyDV
Nilza Lourdes da Silva Fraternidade Crista de Doentes e Deficientes (FCD) | DF
Sandra M. de Sa Brito| Associacdo dos Deficientes Visuais e Amigog DV
Suely Ramos Sva Fraternidade Cristad de Doentes e Deficientes (FCD) | DA
(Fonte: terceiro encontro nacional de pessoas deficientes, 1983).
Impresso 7. 3 : Reportagem com titulo oONovo Rumo
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Formaram-se grupos de trabalho por area de deficiéncia que, em plenario,
apresentaram as propostas (QUADRO 3). Essas propostas podem ser agrupadas em
duas tendéncias béasicas que se contrapunham. A primeira defendia a
manutencdo dos caminhos até entdo seguidos, ou seja, de uma organizacao
nacional Unica para o movimento, que teria uma Comis sdo Executiva de oito
membros, dois por deficiéncia (auditiva, visual, motora e hansenianos). A
segunda proposta previa um novo caminho, no qual cada tipo de deficiéncia
deveria se organizar independentemente, em ambito nacional, para discutir
questdes especificas. As questbes gerais deveriam ser discutidas no Conselho
Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes, a ser fundado e constituido por
representantes das organizacdes nacionais por deficiéncia. A justificativa dos que
defendiam a segunda opcdo era de que a estrutura até entdo seguida pelo
movimento ndo permitia 0 aprofundamento de questdes peculiares a cada grupo
e, ainda, que as deliberacdes ficavam restritas a pequenos grupos de pessoas, 0
gue seria corrigido com a descentralizacao das discussoes.

As propostas foram levadas a plenario e a segunda foi aprovada com 72 votos a
favor, 16 contra e 2 abstencBes. Decidiu -se, portanto, que cada area de
deficiéncia deveria organizar sua federacao nacional e, para discutir as questdes
comuns, seria criado o Conselho Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes. A
Coalizédo seria extinta assim que o Conselho Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes comegasse a funcionar. Contudo, a Coalizédo teve sua existéncia
prolongada, agora com a tarefa de fazer funcio nar o Conselho Nacional de
Entidades de Pessoas Deficientes.

Tabela 3.3 - Propostas apresentadas no 3° Encontro Nacional de Entidades de
Pessoas Deficientespor grupos de trabalho. 1983.

AREA DE
- PROPOSTAS

DEFICIENCIA
Deficiéncia visual Formacdo de federacBes nacionais por area de deficiéncia e de
Relator: Manuel | uma confederacdo que congregasse todas elas. Manutencdo da
Aguiar (PE) Coalizdo Nacional na fase de transicao.

Permanéncia da Coalizdo Nacional, mas com cada é&rea tendo
Hansenianos autonomia para organizar-se nacionalmente. Entidades nacionais
Relator: Célio | com autonomia para aceitar filiacdes de todas as areas; membros
Benning (PE) da comissdo executiva deverdo ser da regido onde ocorrera o

encontro nacional.
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O grupo ndo conseguiu chegar a um consenso e apresentou duag
propostas:

1) As delegacbes do Rio de Janeiro, Rio Grande do Sul e Parang
defenderam a organizacdo nacional por areas de deficiéncia, com
cada area elegendo dez delegados para um encontro nacional de
delegados que, por sua vez, seria responsavel por criar um
Conselho Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes. Pela

Deficiéncia fisica proposta, seria realizado um encontro nacional de pessoas
Relator: Claudio | deficientes a cada dois anos, congregando todas as areas e
Vereza (ES) discutindo questbes comuns. Nesse encontro, os membros do

Conselho seriam eleitos para mais uma gestdo. As areas poderiam
organizar-se, também, em cada Estado.

2) A segunda proposta dos deficientes fisicos, apresentada pelas
delegacbes de Sdo Paulo e da Rraiba, defendia a manutencéo da
Coalizdo Nacional e a continuidade da luta conjunta pela
integracdo social na sociedade. A Comissédo Executiva da Coalizdo
deveria ter representacado paritaria das areas de deficiéncia.

O grupo defendeu encontros estaduais por area de deficiéncia,
Deficiéncia auditiva | due escolheriam dois delegados para o Encontro Nacional de

Relatora: Ana | Delegados responsavel por escolher, entre os delegados, uma
Regna Campello | comisséo ou conselho nacional. Os deficientes auditivos alegavam
(RJ) gue ndo estavam prontos para se organizarem nacionalmente e

gue a area ainda precisava se fortalecer.

Cada Estado deveria organizar encontros para debater questdes e eleger dois
delegados por éarea de deficiéncia. A proposta aprovada previa, ai nda, a
organizacdo de um Encontro Nacional de Delegados de Pessoas Deficientescom
cada area de deficiéncia representada por dez delegados, no qual seria
constituido o Conselho Brasileiro de Entidades de Pessoas Deficientes. O Conselho
teria representacao paritaria das organizacdes por tipo de deficiéncia que seriam
criadas (deficientes fisicos, cegos, surdos e hansenianos) e mandato de dois anos.
A cada dois anos, seria realizado um novo encontro para eleger nova gestéo do
Conselho e deliberar sobre a pauta de luta do movimento.

Uma nova Comissdo Executiva da Coalizdo, formada paritariamente com dois
representantes de cada area de deficiéncia, foi eleita para levar a frente a
criagdo do Conselho. Formavam a nova Comissao Executiva: deficientes
auditivos: Ana Regina Campello (RJ) e Jodo Carlos Carreira Alves (RJ); deficientes
visuais: Hersen Hildebrandt (RJ) e Ari Souza (RJ); deficientes fisicos (motores):
Benicio Tavares da Cunha Mello (DF) e José Gomes Blanco (RJ); hansenianos:
Francisco Augusto VieiraNunes, o Bacurau (AM), e Ozias Luiz Sobrinho (ES).

55



A Comissdo Executiva reuniuse vérias vezes depois do3° Encontro. Formou-se
uma Comissdo PréEstatuto do Orgdo Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, que consultou varias organizacdes de pessoas deficientes no Brasil
para elaborar a proposta de organizacdo da nova entidade. Tal proposta seria
apresentada na forma de um anteprojeto no 2° Encontro Nacional de
Delegados que se realizaria em dezembro de 1984, no Rio de Janeiro. No
entanto, ndo foram relatados indicios de que o 2° Encontro Nacional de
Delegadostenha ocorrido.

A decisdo da plenaria do 3° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes provocou um rearranjo no movimento das pessoas com deficiéncia no
Brasil e a definicAo de uma nova estratégia politica: organizacdo nacional por
tipo de deficiéncia. Embora as pessoas com deficiéncia tenham envidado esforcos
para continuar discutindo questdes comuns, a proposta do Conselho Brasileiro de
Entidades de Pessoas Deficientes ndo se efetvou. O propésito inicial de formar
um movimento Unico se perdeu com a dificuldade de atender, naquele momento,
as necessidades especificas de cada area de manifestacéo da deficiéncia.

Rosangela Berman Bieler, em texto escrito em 1994, reflete sobre esse momento
do movimento das pessoas com deficiéncia no Brasil:

A partir de 1984, portanto, foi configurado, no Brasil, um movimento
organizado, estruturado, separado por areas de deficiéncias e que tentou se
articular num Conselho Brasileiro de Pessoas Portadoras de Deficiéncia, unindo
todas essas representacdes, mas que, infelizmente, ndo se conseguiu colocar em
funcionamento. O mesmo processo que aconteceu no Brasil ocorreu no mundo
todo, a partir do Ano Internacional. As entidades comecaram a surgir, entid ades
internacionais de cegos, de deficientes fisicos, de surdos, assim como as
politicas internacionais para cada area. Isto teve reflexos distintos em cada pais,
no Brasil, por exemplo, ndo se conseguiu criar um Conselho forte.

A separacdao por areas de deficiéncia refletia a diversidade de aspiracdes
existentes no movimento. As especificidades de cada grupo, as dificuldades de
consenso, sobretudo quanto ao exercicio da lideranca, fizeram com que o
movimento decidisse tomar outro rumo. Essa decisao, no ent anto, nao significou
uma cisdo em varios movimentos, mas uma alteracdo decorrente da deciséo
amadurecida nas discussdes entre as pessoas com deficiéncia, reflexo dos
conflitos internos ao proprio movimento. A estratégia de separar por area de
deficiéncia v isava melhor atender as especificidades de cada uma, sem excluir a
acdo conjunta para as questdes de ambito geral. Prova disso foi a articulagdo
nacional empreendida pelas pessoas com deficiéncia em 1987 e 1988, por ocasido
das discussdes da nova Constitutdo Federal (ver Capitulo 4).

A criacdo do Conselho Brasileiro de Entidades de Pessoas Deficientes continuou
na pauta de intencdes do movimento por alguns anos. Em 1987, durante as
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discussbes das propostas do movimento para a Constituicao, tentou-se, mais uma
vez, articular o Conselho. A despeito dos esforcos empreendidos e do momento

de intensa articulagdo do movimento das pessoas com deficiéncia, a formacéo do

Conselho néo se efetivou.

A tendéncia a partir do 3° Encontro foi o surgimento de organiza¢de s nacionais
por area de deficiéncia, que foram criadas, principalmente, entre 1984 e 1987.

As organizagdes nacionais por area de deficiéncia

A Coalizdo desapareceu e surgiram as organizacdes por area de deficiéncia. Cada
um dos grupos presentes na Coalzdo, as pessoas com deficiéncia fisica, os cegos
e os surdos, fundaram e passaram a gerir as préoprias federacées nacionais. Eram
organizacdesde pessoas com deficiéncia e ndo mais para elas. A elas se juntou o
Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingida pela Hanseniase (Morhan), que
ja havia sido criado em 1981.

O Movimento de Reintegracéo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase (Morhan)

O Morhan foi criado em 6 de junho de 1981. A histdria das pessoas atingidas pela
hanseniase € marcada pelo profundo estigma associado com a doenca, bem como
pela exclusdo, segregacao e internacdo compulsoria. No mundo, até a década de
1940, a profilaxia da hanseniase foi realizada por trés atividades institucionais:
leproséarios, destinados a internar e isolar o paciente; dispensarios, que se
prestavam ao atendimento de casos suspeitos ou indeterminados; e preventorios,
assim denominados porque recebiam os filhos dos doentes internados. No Brasil,
o isolamento era feito em asilos -colénias onde os pacientes deveriam ter uma
vida semelhante a dos n&o internados.

O aumento constante do numero de casos novos indicava que a expansdo da
endemia ndo havia sido detida com a politica de isolamento. Com a descoberta do
antibiético baseado em sulfonas, propiciou -se a cura da doenca, com consequente
desativacdo das colbnias. Em 1962, o Decreto n° 968, de 7 de maio, extinguiu o
isolamento do paciente para o tratamento da doenca. Apesar da mudanca na
politica destinada aos doentes, muitos ex -pacientes permaneceram morando nas
colénias. Por terem passado toda ou a maior parte da vida reclusos, muitos nao
tinham, e ainda n&o tém, para onde ir.

Atualmente, organizados por intermédio do Morhan, essas pessoas conseguiram
mobilizar parte da sociedade e avancar na construcdo de politicas que
contemplassem suas reais necessidades, angariando importantes conquistas politicas:

O Morhan ndo nasceu de um dia para o outro. Nasceu de muita dor. Do sofrimento
de muita gente. Nasceu como uma necessidade. Para que a gente pudesse caminhar
livre na socie dade. N&o foi ideia de uma pessoa. A gente tinha a ideia de criar uma
organizagao para lutar contra o preconceito. O Morhan nasceu para que o paciente
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de hansen?ase, conhecido na sociedade como
pudesse reivindicar seus direitos. Porque até o direito de falar a gente ndo tinha.

Mor 8vamos nas col *nias e s e recl am8ssemos
coitadinho! Ele vive assi m, revol tado! d. Er a
coisa de desespero, ndo como uma coisa racional, como reivindicagéo de direitos. O

Morhan é a nossa estrada para a liberdade. Porque o preconceito € uma coisa que é

gerada pela ignorancia. E a ignorancia sO tem um remédio: educacao,
conscientizacdo. A gente pensava em fazer um movimento para levar informa c¢oes

ao publico e aos pacientes. Sobre como pega, se pega, de que forma pega, se tem

cura, se é hereditaria. Levar informacdes corretas e atualizadas para esclarecer as

pessoas sobre a hansen(Bacurau, um caboclo amazonico).

Um dos idealizadores do Morhan foi Francisco Augusto Vieira Nunes, o Bacurau.
Bacurau nasceu em Manicoré, no Amazonas, em 1939, e contraiu hanseniase aos 5
anos de idade. No final de 1979, redigiu uma carta programa que foi discutida
durante todo o ano de 1980. Esse documento baseou ofuturo estatuto do Morhan.

Em 1995, 0 governo brasileiro proi biu a u
documentos oficiais da Administracdo centralizada e descentralizada da Unido e
dos EstadosMembros (Lei n° 9.010, de 29 de marco de 1995). A partir de entdo, o
termo designativo para a doen-a passou a ser

Uma importante conquista do movimento das pessoas atingidas pela hanseniase
foi a promulgacéo da Lei n° 11.520, de 18 de setembro de 2007, que dispde sobre
a concessdo de pensao especial as pssoas atingidas pela hanseniase que foram
submetidas a isolamento e internagcdo compulsorios em hospitais -colénias, até o
ano de 1986.

Organizacao Nacional das Entidades de Deficientes Fisicos (Onedef)

Oficialmente criada em 1984, a Organizacdo Nacional das Entidades de
Deficientes Fisicos (Onedef) escolheu uma Comissdo Executiva Proviséria para dar
prosseguimento aos trabalhos de criacdo da entidade ainda em 1983, durante o
3° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes A Comisséo Executiva
Provisoéria, formada por Anténio Maroja (PB), Jurene Pereira Lins (PE), Claudio
Lodi (ES), Carlos Burle (RS), Rosangela Berman Bieler (RJ), Benicio Tavares da
Cunha Mello (DF) e José Gomes Blanco (RJ), reuniuse no Rio de Janeiro, nos dias
20 e 21 de agosto de 1983, para tracar seu plano de trabalho. Nessa reunido, a
Comisséo Executiva Provisoéria discutiu os critérios para a filiacédo e a participacao
na nova organizacdo dos deficientes fisicos. Para filiagdo a Onedef foram
mantidos os critérios da Coalizdo, ou seja, estavam aptas as organizacdes que
tivessem, no minimo, dois tergos do quadro de associados compostos por pessoas
com deficiéncia. Havia, entretanto, uma novidade: nos encontros de deficientes
fisicos poderiam participar pessoas sem deficiéncia, inte grantes das instituicdes
filiadas a Onedef, inclusive com direito a voto.
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A fundacédo oficial da Onedef aconteceu durante o 1° Encontro Nacional dos
Deficientes Fisicos, realizado em Brasilia, de 13 a 16 de abril de 1984, quando a
assembleia geral das organiza¢cfes de deficientes fisicos aprovou os estatutos e as
lutas prioritarias. O Rio de Janeiro foi escolhido para abrigar a Coordenacédo
Nacional da Onedef, formada por Rosangela Berman Bieler (Adefer)),
coordenadora; Maruf Aride (Adeferj), suplente; Tania Rodrigues (Andef),
secretaria; Nice Freitas (FCD), suplente; José Gomes Blanco (Sadef), tesoureiro;
Zeremoth Dantas Maranh&o (Sadef), suplente.

Federacédo Nacional de Educacéao e Integracédo dos Surdos (Feneis)

A Feneis foi fundada em 16 de maio de 1987, em contraposicédo a Feneida.

Em 1978, profissionais ouvintes fundaram oficialmente a Federacdo Nacional de

Educacao e Integracdo do Deficiente Auditivo (Feneida), no Rio de Janeiro. O

encontro, que deu origem ao desejo de se fundar uma associacdo em ambito

nacional, aconteceu no Instituto Nacional de Educacdo de Surdos (INES), no
contexto do Projeto Integracdo, que representava um conjunto de ideias para

estimular a participacdo de pessoas com deficiéncia em todas as situacbes da
vida, objetivando dar maior v isibilidade as pessoas e enfrentar os preconceitos,

em prol da integracdo. (Rosita Edler Carvalho, comunicacdo pessoal).

Uma série de encontros para discutir a criacdo de uma Federacdo de Surdos
reuniu os participantes do Projeto Integracdo e instituicbes ligadas aos surdos,
dentre elas a Federacdo Nacional das Associacfes de Pais e Amigos dos
Excepcionais (Fenapaes). A proposta da Fenapaes era unificar as entidades
|l i gadas aos odeficientes da audiocomuni ca-
proposta nao foi aceita pelo grupo em reunido, em dezembro de 1977, encontro
gue contou com a presenca do professor americano Steve Mathis e onde estavam
presentes a Federacdo Brasileira de Surdos, a Federacdo Carioca de Surdos
Mudos, a Associacdo Alvorada de Surdos, a Asociacdo dos Surdos do Rio de
Janeiro e os membros do Projeto Integracdo. Assim, em fevereiro de 1978, com a
presenca de representantes de associa¢cfes de surdos, iniciou-se a elaboragcao do
estatuto da nova entidade, sendo sua primeira diretoria eleita no m esmo ano. Os
surdos participaram da fundacdo da Feneida; alguns nomes sugeridos para a
FENEIDA foram: Federacdo Brasileira de Surdos (FEBRAS); Instituto Brasileiro de
Surdos (IBRAS); e Associacao Brasileira de Surdos (ABRAS)

Em 1983, um grupo de surdos oganizou a Comissdo de Luta pelos Direitos dos
Surdos. O grupo ganhou forca e legitimidade ao reivindicar a Feneida espacgo para
seu trabalho, o que foi negado naquele momento. Em 1987, a Feneida vivia um
processo de desgaste financeiro, com lutas internas geradas, também, pela
pressao dos surdos da Comissdo de Luta pelos Direitos dos Surdos, quando foi
eleita uma chapa presidida pela surda Ana Regina Campello. A nova diretoria
reestruturou seu Estatuto e passou a denomina-la de Federagcdo Nacional de
Educacé e Integragéo dos Surdos (Feneis).
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Tal mudanca n&o se referiu apenas a uma simples troca de nomes, mas marcou

uma representacdo discursiva sobre a identidade e a cultura surdas. A
terminol ogi a oDeficiente Auditivodneou DA pa
surdo segundo uma concepcao clinicopatolégica de sua capacidade ou ndo de

ouvir d com uma gradacdo dessa capacidaded e que, por isso, concebe a surdez

COmMo uma situacao a ser consertada por meio de treinamento de fala e audicéo,

adaptacao precoce de aparelhos de amplificacdo sonora individuais, intervencdes
cirvrgicas como o i mplante cocl ear, et c. J §
concepcao socioantropolégica que concebe a surdez como uma marca de

identidade. Assim, a ideia de que o0s sujeitos su rdos deveriam ser ajustados a

sociedade ouvintista passou a ser explicitamente combatida na mesma medida
emqueostatusde oOominoria |ingu2sticad passou a ser

A Assembleia Geral de 16 de maio de 1987 marcou a data de fundacdo da
Federacdo Nacimal de Educacdo e Integracdo do Surdo (Feneis), estando
presentes representantes de associacfes de surdos de varios Estados brasileiros.
As entidades fundadoras da Feneis foram: Associacdo de Pais e Amigos do
Deficiente da Audi¢cdo-Niteroéi, Associacao dos Surdos de Minas Gerais, Associacao
dos SurdosRJ, Associagcdo Alvorada Congregadora de Surdos do Rio de Janeiro,
Associacdo dos Surdos de Cuiabd, Associacdo dos Surdos de Mato Grosso do Sul,
Instituto Londrinense de Educacdo de Surdos, Escola Estadual Francsco Salles
MG, Instituto Nossa Senhora de LourdesRJ, Associacdo de Pais e Amigos dos
SurdosPR, Associacdo de Pais e Amigos do Deficiente da AudiocomunicacaesP,
Centro Educacional de Audicdo e FalaDF, Associacao do Deficiente Auditivo do
Distrito Federal, Centro Verbo -Tonal SuvagPE, Associacdo Bem Amado dos Surdos
do Rio de Janeiro e Associacdo de Pais e Amigos do Deficiente AuditivoDF.

A Feneis tem como finalidade: promover e assessorar a educacéo e a cultura dos
individuos surdos; incentivar o uso d os meios de comunicagao social apropriados
a pessoa surda, especialmente em Libras; incentivar a criacdo e o

desenvolvimento de novas instituicbes, nos moldes das modernas técnicas de
atendimento, visando ao diagndstico, a prevencdo, a estimulacdo precoce, a
educacao, a profissionalizacdo e a integracédo da pessoa com deficiéncia auditiva,

realizar convénios com entidades publicas e/ou privadas, escolas técnicas,

artisticas e artesanais e outras instituicbes no sentido de promover a

profissionalizacdo da pessoa surda de acordo com os padrdes (modernos e
atuantes) de eficiéncia.

Os relatos sobre 0s anos posteriores sdomarcados por entusiasmo e determinacao
na luta pelo reconhecimento da Lingua de Sinais, pelos direitos das criangas,
adolescentes e adultos surdos a educacao, ao lazer, a cultura, ao trabalho,
entre outros.

A Feneis é uma organizagdo de ambito nacional. Em nivel local, os surdos

mantém associacdes e clubes cujo objetivo principal € reunir o grupo de surdos
por meio de contatos sociais, linguisticos, culturais e esportivos. Também
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existiram, ao longo da historia, organizacbes mais politicas que lutavam pela
oficializacdo da Lingua de Sinais e pela garantia da presenca de intérpretes em
situacOes diversas. Mais recentemente comegou a existir um movimento dos
intérpretes de Libras pelo reconhecimento da profissdo. Em 1993, a Feneis criou

0 Grupo de Pesquisa de Libras e Cultura Surda, consolidando as pesquisas
linguisticas da Libras, com pesquisadores surdos participando. Libras € a sigla
votada e aprovada pela Feneis para denominar a Lingua Brasileira de Sinais em
1993, oficializada nacionalmente pela Lei n° 10.436, em 24 de abril de 2002.
Anteriormente, os linguistas Brito e Felipe utilizavam a sigla LSBC (Lingua de
Sinais Brasileira dos Centros Ubanos). Outros pesquisadores, tais como a
linguista Reunisse Muller de Quadros e o pesquisador Nelson Pimenta, utilizam
Lingua de Sinais Brasileira (LSB) em suas publicacbes, uma vez que essa sigla
segue os padrdes internacionais de denominac¢des de linguade sinais.

Em novembro de 2003, é fundada a Confederacéo Brasileira de Surdos (CBS).

Impresso 8.3: Reproducdo do Jornal Etapa numero 0, lancado pela ONEDEF em
1983. (Acervo Lilia Pinto Martins) .

Federacgéo Brasileira de Entidades de e para Cegos (Febem)

Com relacao a organiza¢do nacional dos cegos, a primeira entidade nacional foi o
Conselho Brasileiro para o BemEstar dos Cegos (CBEC), fundado no Rio de
Janeiro, em 14 de dezembro de 1954, por iniciativa de Dorina Nowill e do
presidente do Instituto Benj amim Constant, Dr. Rogério Vieira. O Conselho
originou-se da Cruzada PréIntegracdo Social do Cego e era filiado ao Conselho
Mundial para o Bem-estar dos Cegos. O Conselho Mundial para o BerrEstar dos
Cegos transformou-se na Unido Mundial dos Cegos (WorldBlind Union) que é
atualmente a principal organizacdo de cegos em nivel mundial. A Unido Mundial
dos Cegos foi criada em 1984, quando o Conselho Mundial e a Federacao
Internacional dos Cegos se fundiram no novo 6rgéao.

A segunda entidade nacional foi a Federacdo Brasileira de Entidades de e para
Cegos (Febem), fundada em 1984. Essas duas entidades nacionais conviviam com
outras que representavam grupos especificos, tais como a Associacdo Brasileira
de Desportos para Cegos (ABDC), a Associacao Brasileira deEducadores de
Deficientes Visuais (Abrev) e a Associacdo Brasileira de Professores Cegos e
Ambliopes (Abpca). O fato € que a criacdo da Febec originou uma disputa de
legitimidade da representatividade dos cegos no ambito nacional, segundo
esclarece Adilson Ventura:

Quando foi criada a Federacdo, n0s nos demos conta de que se criou uma
dualidade, pois o conselho brasileiro ainda existia, mas ndo cumpria plenamente
suas funcdes. A Febec passou a ser o 6rgdo de representacdo politica mais
legitimo, mesmo porqg ue envolvia mais pessoas cegas. E se expandiu pelo Brasil
inteiro. Ai surge a questdo: Quem era mais legitimo? O Conselho, que era mais
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antigo, ou a FEBEC, porque era mais ampla? Entdo comecamos, em 1988, o
processo de tentativa de unificacdo das duas. (Adilson Ventura. Depoimento oral,
2009)

Além da necessidade de conformar uma uUnica representacao nacional legitima,
também havia influéncia do movimento internacional de cegos, que buscava a
homogeneizacdo do associativismo em nivel mundial, resultando na criacdo da
Unido Brasileira de Cegos (UBC), em 1988. A UBC foi uma tentativa de unificar as
duas entidades nacionais em uma s6. A UBC representava o Brasil na Unido
Latino-Americana de Cegos e perante os 6rgdos do governo brasileiro e o0s
diversos conselhose 6rgaos que foram criados no Brasil.

Entretanto, essa experiéncia de unificacdo ndo logrou éxito, e uma nova tentativa
foi feita em 2008, quando a UBC e a Febec se uniram para criar a Organizacao
Nacional dos Cegos do Brasil (ONCB). Em 27 de julho de 208, em Jodo Pessoa, em
uma assembleia conjunta, a Federacdo Brasileira de Entidades de e para Cegos
(Febec) e a Unido Brasileira de Cegos (UBC) decidiram por sua extingcdo e pela
fundacdo de uma nova entidade unificada, a ONCB. Sessenta e trés entidades
participaram da assembleia, representando as cinco regides do pais.

Processo semelhante de tentativa de unificacéo havia ocorrido em nivel mundial e
latino -americano. Em outubro de 1984, as duas entidades mundiais que existiam,

o0 Conselho Mundial para o BemEstar dos Cegos e a Federacéo Internacional dos
Cegos, foram extintos simultaneamente e deram origem a Unido Mundial dos
Cegos. Em novembro de 1985, sob o patrocinio da Organizacao Nacional dos Cegos
Espanhdis (ONCE), promovetse a unificacdo latino -americana, quando o Conselho
Pan-Americano Pr6-Cegos (CPPC) e a Organizacdo Latindmericana para
Promocao Social das Pessoas Cegas (Olaps) se fundiram para formar a Unido
Latino-Americana de Cegos (ULAC).

O Movimento de Vida Independente

No final da década de 1980 surge a ideia de se estabelecer uma representacéo do
movimento de vida independente no Brasil. Criado nos Estados Unidos na década
de 70, o Movimento de Vida Independente (MVI) se espalhou pelo mundo e foi
trazido para o nosso pais por um grupo de militantes brasileiros. O MVI € um
movimento de inclusdo social cujos principios foram ditados pelas proprias
pessoas com deficiéncias que ndo aceitavam ficar a margem da sociedade e a
mercé das instituicbes, especialistas e familiares, que decidiam tudo por elas. O
MVI busca o desenvolvimento individual das pessoas com deficiéncia através da
divulgacdo do conceito de vida independente e do oferecimento de servigos e
informagbes para que as mesmas adquiram autonomia na realizagdo das
atividades da vida diaria , tomem as proprias decisdes, se responsabilizem por suas
escolhas e assumam as consequéncias destas.
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Esta ideia motivou um pequeno grupo de pessoas, representadas por Rosangela
Berman Bieler, Sheila Bastos Salgado e Lilia Pinto Martins, a desenvolver o projeto
e fundar o CVI-Rio, no dia 14 de dezembro de 1988. A esta altura, jA havia
mobilizado um numero significativo de pessoas que também participaram da
assembleia de criagdo da organizagéo.

Nos primeiros tempos a sede do CVI Rio ficava no espaco coniguo ao escritério de
uma das fundadoras. Constituiram-se parcerias, principalmente com o Rotary Club
do Brasil, para as despesas com a regulamentacéo da organizacdo e a manutencao
da infraestrutura basica. Depois, foi transferida para o andar inferior de  um
imovel na Tijuca, com 0s primeiros grupos de suporte entre pares acontecendo.
Formou-se uma pequena equipe de trabalho, na area administrativa. A premiacéo
da Fundacéo Ashoka do projeto de desenvolvimento do CVFRIo, dada a Rosangela
Berman Bieler, foi o incentivo maior para a formacao de uma equipe técnica.

Os Centros de Vida Independente no Brasil tém como objetivo comum
implementar medidas que assegurem O ajustamento social e o bem -estar das
pessoas com deficiéncia; promover cursos, palestras e atividades culturais,
educacionais, cientificas e recreativas que levem a conscientizacdo e a vida
independente; publicar e distribuir material informativo sobre todos os servi¢os e
assuntos de interesse das pessoas com deficiéncia; cooperar com 0rgaos
governamentais e privados, promovendo consultoria ou executando atividades
relativas ao exercicio da vida independente; e promover o intercambio com
organizacdes e entidades nacionais e internacionais para a troca de experiéncias
visando ampliar recursos técnicos e financeiros para o desenvolvimento de
programas comuns, podendo inclusive filiar -se aquelas organizacfes e entidades.

Em 28 de maio de 2000, foi criado o Conselho Nacional dos Centros de Vida
Independente do Brasil (CVI-Brasil), durante o Ill Encontro Nacional de Vida
Independente, realizado em Belo Horizonte (MG). Esse conselho é uma entidade
nacional que congrega os Centros de Vida Independente de todo pais, tendo como
missdo representar, articular e apoiar essas entidades, visando ao
desenvolvimento da filosofia e servicos de Vida Independente sob o paradigma da
inclusdo social. Participaram da fundagdo do CVI-Brasil os centros de Vida
Independente de Campinas (SP), Rio de Janeiro (RJ), Araci Nallim de S&o Paulo
(SP), Vitdria (ES), Maringa (PR), Gscavel (PR), Brasilia (DF) e Belo Horizonte
(MG). O primeiro presidente foi Alexandre Baroni, representante do CVI Maringa.
Em maio de 2006, durante a 12 Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, Baroni foi eleito presidente do Conselho Nacional dos Direitos da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (CONADE). O Movimento de Vida Independente do
Brasil participou ativamente na formulagéo e na ratificacdo da Convencao sobre
os Direitos das Pessoas com Deficléncia e seu Protocolo.

*kk

A partir do século XXI, novas Organiza¢cfes, Federacdes e Associacbes séo criadas
e novos temas sdo incorporados a luta dos direitos das pessoas com deficiéncia,
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como a questdo das pessoas ostomizadas e com nanismo, situagcdes que passam a
ser consideradas deficiéncia pelo Decreto 5.296/04 (Decreto da Acessibilidade).

Capitulo 4
O Movimento das Pessoas com Deficiéncia e a Assembleia Nacional Constituinte

A Assembleia Nacional Constituinte (ANC) foi um importante acontecimento
para o movimento das pessoas com defidéncia, em decorréncia da comocao e da
mobilizacdo social diante da expectativa de uma nova Constituicdo. A historia da
Republica brasileira foi marcada por dificuldades para implementar a democracia.

A Republica oscilou entre periodos liberais na Primeira Republica (1889-1930) com
instavel experiéncia democratica (1945 -1964) e periodos de regimes de excecao,
durante as ditaduras de Getulio Vargas (1930-1945) e a ditadura militar (1964 -
1985). Apés o fim da ditadura militar, criou -se uma grande expectativa no Brasil
para a consolidacdo de um sistema democratico de governo efetivo e duradouro,
e, para isso, iniciou -se o0 processo de elaboracéo de uma nova Constituicdo. Todas
as esperancas dos brasileiros e das brasileiras que sofreram por 21 anos a
represséo do Estado comandado pelos militares foram depositadas na nova Carta
Magna. O movimento das pessoas com deficiéncia também participou desse
processo, na busca pela insercéo de suas demandas no texto constitucional.

A Emenda Constitucional n° 26, de 27 de novembro de 1985, atribuiu
poderes constituintes aos membros da Camara dos Deputados e do Senado
Federal e determinou sua reunido, unicameralmente, em Assembleia Nacional
Constituinte (ANC), a partir de 1° de fevereiro de 1987. Um anteprojeto de
Constituicao foi elaborado pela Comissao Provisoria de Estudos Constitucionais,
criada pelo Poder Executivo em 1986 e que |
Af onso Arinoséo, por s e rdepdtado fedpraldfmnspAeihos | ur i st
de Melo Franco.

O texto constitu cional foi construido com base nos trabalhos de 24
subcomissdes que compunham nove comissdes tematicas. O Regimento Interno da
ANC determinou, dentre outras medidas, o recebimento de sugestdes de 6rgaos
legislativos subnacionais, de entidades associativas e de tribunais, além de
parlamentares; a realizacdo de audiéncias publicas pelas subcomissfes para ouvir
a sociedade; a apreciacdo de emendas populares respaldadas em pelo menos 30
mil assinaturas; e a obrigatoriedade do voto nominal nas matérias
constituc ionais.

Os trabalhos das comissdes foram intensos e, entre os dias 7 de abril e 25 de

maio de 1987, ocorreram mais de 200 audiéncias publicas realizadas com as
subcomissdes. Tanto os resultados das discussbes nas subcomissdes quanto as
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emendas populares foram encaminhados a Comissao de Sistematizacdo. Em 24 de
novembro, o Projeto aprovado pela Comisséo de Sistematizacéo foi entregue ao
presidente da ANC. Entre fevereiro e setembro de 1988, o projeto foi discutido,
guando representantes das entidades da sociedade civil defenderam as emendas
populares. O plenério aprovou a redacao final do texto em 22 de setembro e,
finalmente, em 5 de outubro, foi promulgada a atual Constituicdo da Republica
Federativa do Brasil, que, pela abertura dada a participacao popul ar no processo
de sua elaboracédo d algo inédito no historico constitucional do pais @ recebeu a
adjetiva-«o de o0Constitui-«o0o Cidad«o.

Até esse momento da historia, em termos constitucionais, a unica
referéncia aos direitos das pessoas com deficiéncia era a Emenda n° 12, de 1978,
conhecida como OEmenda Thalres gRa Wali k@6 ,dedu e ¢
assegurado aos deficientes a melhoria de sua condicdo social e econdémica

especialmente mediante: |. educacdo especial e gratuita; Il. assisténcia,
reabilitacdo e reinsercdo na vida econ6mica e social do pais; lll. proibicdo de
discriminacdo, inclusive quanto a admissdo ao trabalho ou ao servi¢o publico e a
sal 8ri os; Il V. possibilidade de acesso a edif

Segundo Messias Tavares, flitante da FCD e coordenador da Onedef na
época da Constituinte, esta emenda foi gestada em Pernambuco, em discussfes
entre a Associacao de Deficientes Motores de Pernambuco (ADM), a Fraternidade
Crista de Doentes e Deficientes (FCD) e o deputado Thales Ramalho, que possuia
uma deficiéncia fisica por sequela de um acidente vascular cerebral.

As pessoas com deficiéncia participaram ativamente das discussées da ANC.
Assuntos relacionados a esse grupo foram tratados na Subcomissao dos Negros,
Populacbes Indigenas, Pessoas Deficientes e Minorias, subordinada a Comissdo
Tematica da Ordem Social, que realizou oito audiéncias publicas, sendo trés
destinadas a discutir questdes atinentes as pessoas com deficiéncia: a audiéncia do
dia 27 de abrilnt aoBef iAdicontt as r de ; Deficiente
30 de abril, oDeficientes F2sicos,; Ost omi zad
diad4demaio, 0o Def i ci entes Vi suai s; Hemof 21l icos; Nefc

A articulacdo do movimento das pessoas com deficiéncia para participar da
ANC ocorreu de duas maneiras: em 1986, por
Constituinte e 0S Portadores de Defici°nci
brasileiras pelo Ministério da Cultura entre 1986 e 1987.

Os debates no ambito nacional sobre a nova Constituicdo tiveram inicio ja
em 1986, mesmo antes da instalacdo da ANC. Um importante fator que fomentou
essas discussdes foi a presenca de Paulo Roberto Guimardes, militante do
movimento das pessoas com deficiéncia desde o final da década de 1970 e
membro da Comissédo Organizadora do1° Encontro Nacional de Entidades de
Pessoas Deficientes realizado em 1980, no Ministério da Cultura. Em 1986, Paulo
Roberto era responss8vel pel o oPrograma de Cu
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e organizou um ciclo de encontros, durante o segundo semestre de 1986, em 11
capitais brasileiras. Paul o Roberto Gui mar «:¢
que mais pronunciamentos fez durante as audiéncias publicas na Assembleia

Nacional Constituinte.

Durante a ultima audié ncia da Comissdo da Soberania e dos Direitos e
Garantias do Homem e da Mulher, Paulo Roberto falou logo depois do ex-
governador Leonel Brizola.

O£ com muita alegria e admira-«o0o rara qu
também se preocupar com o0s nao individuos, os exilados, os velhos. Sua
Exceléncia também se preocupa com o0s ndcindividuos, o0s exilados
internos, os apatridas. Vossa Exceléncia ndo é mais um exilado, mas muitos
ainda o sdo. Os negros e os velhos sdo exilados neste pais. NOS mesmos
somos exilados dos banheiros, das escolas das instituicées, dos palacios, da
nossa propria casa. Somos exilados internos deste pais, e o Sr. Governador
percebeu isso. Alias, ele € positivamente esperto por que percebe a
realidade, justamente porque viveu a légica dos qu e perderam a cidadania.
Somos 0s sem sujeito, histérica, politica e culturalmente deserdados, e
vamos, com certeza, herdar cultura. (...) A soberania de uma nacéo reside

no fato de ela poder respeitar todos seus integrantes. Ai sim, ela sera
forte. Como po de haver uma nacéo forte se seus individuos sédo mutilados
em progressdo geomeétrica, enquanto o assistencialismo e o paternalismo
auxiliam em progress«o aritm®tica?bd

Na mesma ocasido, Paulo Roberto concluiu:

0Senhor Governador, e st opalaveeash E achotgeedas c om a ¢
autoridades brasileiras precisam parar de falar que 0s nossos problemas sao

de salde, de educacédo e, quando muito, de transporte. Na verdade, 0 n0sso

grande problema € de direito, de cidadania, de existéncia. Estamos sendo

massacrados, quem nao sabe disso? Os pobres estdo sendo massacrados.

Desprezam e massacram toda a forma de pobreza, a deficiéncia, a velhice,

o fato de ser menor e nao ser crianca. Este pais estd sendo massacrado,

compl etamente massacrado. 0

Paulo Roberto publicou, em 1990, o] Il i vro OCul tur e
Defici °nciadé, colet©nea de artigos e pronunc

Ele recorda que naquela época nao existia CORDE ou qualquer outro orgao
gestor da pol2tica da pessoa com defici®®°nci a
nada; tinhamos que comecar do zero. Nessa época, quem elaborava a politica do
governo para pessoas com deficiéncia era o Ministério da Educagdo e o da
Cul turabéd. Ainda segundo Paul o Roberto, o tra
voltado as associacdes filantropi cas e assi stenci ai s. OA prin
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um trabalho do ponto de vista da garantia dos direitos das pessoas com
defici°ncia foi via Minist®rio da Culturad.

O ciclo promoveu encontros em S&o Paulo 8 em duas ocasidesd Rio de
Janeiro, Brasilia, Belo Horizonte, Porto Alegre, Salvador, Recife, Floriandpolis,
Belém, Curitiba e Goiania.

Participaram de todos os debates Candido Pinto de Melo, do MDPD; Luzimar
Alvino Sombra, assessor juridico do Centro Nacional de Educacdo Especial
(Cenesp); e Paulo Roberto Guimaraes, coordenador do Programa de Cultura e
Portadores de Deficiéncia do Ministério da Cultura. O objetivo com o ciclo de
encontros era estimular o debate e articular as pessoas com deficiéncia para
reivindicarem direitos e garanti -los no texto constitucional. Apés o término dos
encontros, o Ministério da Cultura continuou a auxiliar o movimento das pessoas
com deficiéncia assessorando e patrocinando viagens a Brasilia de alguns lideres
para negociacdes com parlamentares constituintes.

Uma das principais reivindicagdes das pessoas com deficiéncia discutida nos
encontros era que o texto constitucional ndo consolidasse a tutela, e, sim, a
autonomia. Nesse sentido, os argumentos do movimento ndo eram consentaneos
ao anteprojeto de Constituicd o, elaborado pela Comissédo Proviséria de Estudos
Constitucionai s, gue tinha um cap?tulo int
para as pessoas com deficiéncia e com necessidades de tutelas especiais. O
movimento ndo queria as tutelas especiais, mas, sim, direitos iguais garantidos
juntamente com os de todas as pessoas. A separacao, na visdo do movimento, era
discriminatéria. Desde o inicio da década de 1980, a principal demanda do
movimento era a igualdade de direitos, e, nesse sentido, reivindicavam qu € 0s
dispositivos constitucionais voltados para as pessoas com deficiéncia deveriam
integrar os capitulos dirigidos a todos os cidaddos.' O movimento vislumbrava,
portanto, que o tema deficiéncia fosse transversal no texto constitucional.

A segunda etapa de discussdes do movimento ocorreu entre o final de 1986
e 1987, nos encontros de conselhos, assessorias e coordenadorias de pessoas com
deficiéncia de todo o Brasil. Durante a 3° Reunido de Conselhos e
Coordenadorias Estaduais e Municipais de Apoio a Pessa Deficiente 0 realizada
em Belo Horizonte, de 5 a 7 de dezembro de 1986 e que contou com
representantes de coordenadorias e conselhos de todo o Brasil, além de
entidades de e para pessoas com deficiéncia @ 0 movimento aprovou uma
proposta a ser levada a Assembleia Nacional Constituinte. No documento que
sintetizava as propostas (QUADRO 4) para a Constituicdo, a preocupacédo em nao
se criar um capitulo especifico para as pessoas com deficiéncia ganhou destaque,
conforme relatado em um jornal do movimento:

! A CONSTITUINTE que..., 1986.
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A alternativa de incluir na Constituicdo um texto, a parte, abordando,
simultaneamente, os direitos fundamentais das pessoas portadoras de
deficiéncia, é admissivel, mas, com muita probabilidade, reforcadora da
segregacédo e do estigma. A distribuicdo da m atéria pelos temas basicos da
Carta Magna contribui para o reconhecimento de que as pessoas portadoras
de deficiéncia merecam ter seus direitos assegurados nos lugares proprios,
onde s&o disciplinados os direitos de todos os cidad&os.?

Era, portanto, cons enso no movimento a contrariedade em relacdo a adocao
de um capitulo especifico para tratar das pessoas com deficiéncia na Constituicdo. O
documento que consolidou as discussfes organizadas pelo Ministério da Cultura e
dos encontros de conselhos, assessoas e coordenadorias resultou nas propostas
aprovadas na 3° Reunido de Conselhos e Coordenadorias Esse documento foi a base
do texto entregue ao presidente da subcomisséo das minorias, deputado Ivo Lech.

Apés a fase de sistematizacdo do texto da Constituicdo a ser votado em
plenario, as propostas do movimento das pessoas com deficiéncia ndo foram
incorporadas da forma esperada. Em decorréncia disso, 0 movimento preparou
um projeto de Emenda Popular e iniciou campanhas em todo o Brasil para
recolher as 30 mil assinaturas necessarias para submetélo a ANC.

A Emenda Popular n° PE000865 foi submetida a ANC sob a responsabilidade
de trés organizacdes do movimento das pessoas com deficiéncia, a Onedef, o
Movimento de Defesa das Pessoas Portadoras de Deficiéna (MDPD) e a
Associacdo Nacional dos Ostomizados, e contou com 32.899 assinaturas. A
proposta continha 14 artigos sugerindo alterac6es no projeto da Constituicéo,
onde coubessem temas como igualdade de direitos, discriminacao,
acessibilidade, trabalho, pr evencédo de deficiéncias, habilitacdo e reabilitacéo,
direito a informacéo, educacao basica e profissionalizante.

Messias Tavares de Souza, a época coordenador da Onedef, foi o escolhido
pelo movimento para defender a Emenda Popular na Assembleia Nacional
Constituinte. Em discurso pronunciado no plenério, afirmou que varias das
propostas das pessoas com deficiéncia ndo estavam sendo contempladas no
texto constitucional. Messias Tavares expds um histérico das lutas das pessoas
com deficiéncia por autonomia, destacou as diferencas entre as organizacfes
de e para pessoas com deficiéncia e criticou o relatério da Subcomissao dos
Negros, Populagcdes Indigenas, Pessoas Deficientes e Minorias, no qual as
propostas do movimento das pessoas com deficiéncia perdiam espaco para as
das entidades assistencialistas:

2 0 QUE foi ..., 1987.
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A organizacédo de entidade de cunho assistencial e paternalista, no Brasil,
comecou ha mais de trinta anos. Cabe a ela, historicamente e ainda hoje,
desafogar a consci °nci a pes adeacapitaistal et i v a,
emergente, provocada pela miséria progressiva e a crescente perda do valor
do ser humano, em prol do culto & maquina, ao capital.

No decorrer dos anos 50 e 60, a miséria causada pela pobreza e
deficiéncias, se organiza nos grandes centros. A esmola disfarcada ou o
subemprego, como a venda organizada de balas, vém criar as pequenas
iniciativas de organizacédo, sem liberdade ou usando a exploracdo, o que
perdura até hoje.

Na década de 70, os portadores de deficiéncia, bem como 0os negros, as
mulheres e outros grupos da sociedade civil, resolvem se organizar, por
uma questdo de sobrevivéncia. O abandono e a atomizacédo, pelas quais
passam as minorias, chegam a um grau insuportavel. Surgem, entdo, pelos
recantos mais politizados do Pais, associacdes que, ainda usando o lazer
como pretexto, promove a conscientizacdo, comandadas por lideres
eventuais e raros. Implantam -se entdo as discussdes regionais, sem que
cada uma saiba da existéncia das outras.

De 1979 até nossos dias, formamse as organizacfes n&ionais de cegos,
hansenianos, portadores de deficiéncias fisicas, surdos, ostomizados,
talassémicos, diabéticos, renais cronicos, paralisados cerebrais, entre
outros, sem que haja uma representacdo geral destes segmentos, como
resposta a uma necessidade, que ja se faz sentir.

[ e] .

O relatério inicial da Subcomissédo tinha o tom do relatério da Federacédo
Nacional das APAEs. Estava em jogo a vitéria do passado assistencialista e
paternalista e o presente de luta por direitos burgueses, minimos e
necessarios acidadania, a possibilidade de sermos sujeitos além de objetos
das politicas da sociedade e do governo.

O que Messias Tavares defendia, na ocasido do discurso, era que o texto
constitucional garantisse as pessoas com deficiéncia a possibilidade de uma vida
autbnoma e de exercicio pleno da cidadania. Voltava -se, dessa forma, as
principais bandeiras de luta do movimento desde o inicio de sua organizacao: a
autonomia e 0 protagonismo.

Na emenda popular sugeriu-s e , por exempl o, para o cap?2"
Indi vi duai so, a seguinte reda-«o: oOATrt. [ '
distincdo de sexo, raca, trabalho, credo religioso e convicgbes politicas ou por
ser portador de defici°ncia de gual quer or
explicita igualdade d e direitos para as pessoas com deficiéncia. Na redacéao final
da Constituicdo determinou-s e: 0Todos Ss«0 iguais perante a
gual quer naturezdas5., sem especifics§

opunha tran.

Na emenda pop r
e tivo era per

ar t amb®m
inval i dez 6 e-meab T

se p
a- «00. O obj e
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deficiéncia trabalhasse em uma funcao diferente apés a reabilitagdo, mas, quando
em situacado de desemprego, contaria com 0 seguro, que subsidiaria o periodo de
recolocacao profissional. Essa foi uma das propostas que nao foi incorporada a
Constituicdo promulgada em 1988. Proposta diferenciada substituiu esse artigo e
foi encaminhada por outra Emenda Popular, n°® PE00077-6, de autoria da
Associagcdo Canoense de Deficientes Fisicos, da &cola Especial de Canoas e da Liga
Feminina de Combate ao Cancer, e que previa o pagamento de um salario minimo
mensal as pessoas com deficiéncia que nao tivessem meios de se manter. Essa
proposta gerou o Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC).

Para parte do movimento das pessoas com deficiéncia, a proposta do BPC
representa uma tutela que afronta os paradigmas que estimularam o surgimento
de organizacfes de pessoas com deficiéncia, ocorrido desde o final da década de
1970. O principal argumento dos que sao contrarios ao BPC é que ele estimula a
tutela ao invés de proporcionar as pessoas com deficiéncia mecanismos de
conqui st a da autonomi a. Ter esa Cost a dd Ama
Coordenadoria Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficéncia
(CORDE), explica que a proposicéo do BPC partiu de uma iniciativa individual:

Por exemplo, tem um fato interessante da Constituinte: ha um artigo que

cria 0 Beneficio da Prestacdo Continuada. E, em relacdo a criacdo desse

beneficio, 0 movimento era contra, eu fui contra. Mas uma senhora, mée

de um deficiente do Rio Grande do Sul, resolveu que ela ia fazer passar um

beneficio para o filho dela que era deficiente intelectual e para os outros

deficientes. Conseguiu 0 numero de assinaturas que eram necessarias para

uma Emenda Popular e conseguiu incluir sua proposta. (Teresa Costa
ddAmar al . Depoi mento oral, 28 de abril de

O movimento das pessoas com deficiéncia articulou-se de forma efetiva em
torno do objetivo de incorporar suas demandas no texto constitucional. Mesmo
quando, ainda durante a fase de sistematizacdo, tais demandas ndo foram
incorporadas ao projeto do texto constitucional, o movimento mostrou forca e
se rearticulou rapidamente na elaboracdo da emenda popular. O principal éxito
dessa lta foi o fato de o movimento ter conseguido superar a légica da
segrega-«0 presente na proposta do cap?2tulo
mais do que direitos ao longo de todo o texto constitucional, ao menos pelo viés
legal, o principio da inclusdo d as pessoas com deficiéncia na sociedade.

As impressdes do movimento sobre as conquistas na Constituicdo de 1988
podem ser percebidas nos depoimentos de Rosangela Berman Bieler e Romeu
Kazumi Sassaki:

A gente conseguiu, na reforma constitucional, distribu ir o tema da
deficiéncia em todos os artigos constitucionais, o que ja € vanguarda. [...]
Quando vocé pega um texto constitucional, ha duas opc¢des estratégicas: ou
se cria um bloco inteiro sobre deficiéncia [...], pega tudo e joga ali naguela
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caixinha, que ndo s6 € mais facil de botar como é facil de tirar; ou se
integra o tema em todo o corpo constitucional, nos tépicos do direito do
cidaddo, do direito a saude, do direito a educagcdo. (Rosangela Berman
Bieler. Depoimento oral, 2 de fevereiro de 2009)

Em 1986, ja estava pronto o anteprojeto da Constituicdo. Se vocé comparar o
anteprojeto com a Constituicio de 1988, vai ver a grande diferenca, o
guanto nds conseguimos interferir. O anteprojeto era muito fraco, com
aguela visdo antiga, paternalista, sobre pes soas com deficiéncia. Al
realmente nos crescemos. (Romeu Kazumi Sassaki. Depoimento oral, 5 de
fevereiro de 2009)

O esforco de unificacdo nacional das pessoas com deficiéncia, durante a
década de 1980, passou por rearranjos politicos importantes que resu ltaram na
organizacdo do movimento por grupos com a mesma manifestacao da deficiéncia.
Esse rearranjo foi visto por muitos militantes da época como insucesso na tentativa
de criar uma grande organizacdo nacional, unificada em torno da Coalizdo. No
entanto, a experiéncia de articulagdo do movimento adquirida no inicio da década
de 1980 foi bastante proficua para que, independentemente do tipo de
deficiéncia, se conseguisse incorporar os principios de igualdade na Constituicdo
de 1988.

Tabela 1.4 - Propostas aprovadas na 32 Reunidao de Conselhos e
Coordenadorias Estaduais e Municipais de Apoio a
Pessoa Deficiente

1. Todos séao iguais perante a lei, sem distincdo de sexo, raca, trabalho, credo
religioso e convicgdes politicas ou por ser portador de

deficiéncia de qualquer ordem. Ser& punida pela lei toda discriminagao
atentatoria aos direitos humanos.

2. Garantir e proporcionar a prevencao de doencas ou condi¢cdes que levem a
deficiéncia.

3. Assegurar as pessoas portadoras de deficiéncia o direito a habilitacédo e
reabilitacdo com todos 0s equipamentos necessarios.

4. Assegurar as pessoas portadoras de deficiéncia o direito a educacao basica e
profissionalizante obrigatdria e gratuita, sem limite

de idade, desde o nascimento.

5. A Unido, os Estados e os Municipiosdevem garantir para a educacao das
pessoas portadoras de deficiéncia, em seus respectivos

orcamentos, o minimo de 10% do valor que constitucionalmente for destinado a
educacéao.

6. Proibir a diferenca de salario e de critério de admisséo, promocéo e dispens a,
por motivo discriminatério, relativos a pessoa

portadora de deficiéncia, raca, cor, sexo, religido, opinido politica,

nacionalidade, idade, estado civil, origem e a condi¢ao social.

7. Conceder a deducgédo no Imposto de Renda, de pessoas fisicas e juridias, dos
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gastos com adaptacgéo e aquisicao de equipamentos

necessarios ao exercicio profissional de pessoas portadoras de deficiéncia.
8. Regulamentar e organizar o trabalho das oficinas abrigadas para pessoas
portadoras de deficiéncia, enquanto ndo possam

integrar-se no mercado de trabalho competitivo.

9. Transformar a Oaposentadoeibi pot at
permitir a pessoa portadora de deficiéncia trabalhar em

outra funcéo diferente da anterior, ficando garantido este seguro sempre que
houver situacdo de desemprego.

10. Garantir a aposentadoria por tempo de servico aos 20 (vinte) anos de
trabalho, para as pessoas portadoras de deficiéncia que

tenham uma expectativa de vida reduzida.

11. Garantir o livre acesso a edificios publicos e partic ulares de frequéncia
aberta ao publico, a logradouros publicos e ao transporte

coletivo, mediante a eliminacdo de barreiras arquitetdnicas, ambientais e a
adaptacao dos meios de transporte.

12. Garantir agBes de esclarecimento junto as instituicdes de ensi no, as
empresas e as comunidades, quanto a importancia de

prevencao de doencas ou condi¢des que levam a deficiéncia.

13. Garantir o direito a informacédo e a comunicacao, considerando -se as
adaptacdes necessarias para as pessoas portadoras de

deficiéncias.

14. Isentar os impostos as atividades relacionadas ao desenvolvimento de
pesquisa, producdo, importacdo e comercializacao de

material ou equipamento especializado para pessoas portadoras de deficiéncia.
Fonte: ETAPA, n. 8, p. 5, dez. 16/jan. 1987.

Impresso 1.4: matéria do Jornal do CVI-Rio de 1987 com a titulo: Deficiente nao
quer privilégio. Quer justica.

| mpresso 2. 4: Capa do l i vro OAi di °nci as
constituinte A soci edade na tri bunabo.

Impresso 3.4: Reproducéo de reportagem sobre a entrega da emenda popular do
movimento na assembléia nacional constituinte. Etapa, numero 12, 1987.

fotografia 1.4: O constituinte Ivo Lech durante sess&o no plenario da ANC .
Capitulo 5
A CORDE e o CONADE na organizagao administrativa do Estado Brasileiro

Até o final da década de 1980, as acdes do Estado brasileiro em relacédo as
pessoas com deficiéncia eram esporadicas, sem continuidade, desarticuladas e
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centradas na educagdo. Nao havia politicas publicas amplas e abrangentes,
conforme relata do no Capitulo 1 deste livro.

O interesse publico em relagdo aos direitos das pessoas com deficiéncia foi
reconhecido na estrutura do Estado brasileiro com a criagdo da Coordenadoria
Nacional para Integragdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), em1986,
e da Politica Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia, em
1989. A partir de entédo, os interesses dessas pessoas ganharam cada vez mais
espaco na estrutura federal. Houve fluxos e refluxos nesse processo. Desde 2003,
a politica para a pessoa com deficiéncia esta vinculada diretamente a
Presidéncia da Republica, por meio da pasta de Direitos Humanos. Em outubro de
2009, a CORDE foi elevada a Subsecretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia. Mais recentemente, em agosto de 2010, alcancou o
status de Secretaria Nacional de Promocdo dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia.

De coordenadoria a secretaria

A criacdo da CORDE significou um passo importante na acdo governamental
voltada para os direitos da pessoa com deficiéncia. Até entdo, o Estado brasileiro
promovia apenas agdes setoriais, como as campanhas voltadas para a educagao
especial que remontam a década de 1950: a Campanha Nacional de Educacao do
Surdo Brasileiro (CESB), instituida através do Decreto n° 4 2.728, de 3 de
dezembro de 1957; a Campanha Nacional de Educacdo e Reabilitacdo dos
Deficientes Visuais, lancada em 1958 e renomeada Campanha Nacional de
Educacao dos Cegos (CNECHhtravés do Decreto n° 44.138, de 1° de agosto de
1958; e, por ultimo, a C ampanha Nacional de Educacdo e Reabilitacdo de
Deficientes Mentais (Cademe), instituida através do Decreto n° 48.921, de 22 de
setembro de 1960.

Todas as campanhas ja haviam sido extintas em 1964 e, embora nédo
duradouras, ensejaram o0 debate sobre a educacdo especial no Brasil, que
desencadeou, em 1973, a criacdo do Centro Nacional de Educacdo Especial
(Cenesp), 6rgdo que concentrou as discussdes sobre a pessoa com deficiéncia no
Brasil por alguns anos. Na década de 1980, por sugestdo do Comité Nacional paa
Educacao Especial, quando o movimento buscava conquistar outros direitos além
da educacao, se constituiu, na estrutura governamental, um érgdo responsavel
por coordenar todas as ac¢des voltadas para a pessoa com deficiéncia: a CORDE.

Comité Nacional para Educacéo Especial

Foi entregue pelo Ministro da Educagédo, Marco Maciel, ao Presidente José
Sarney, em 1985, uma proposta de estudo sobre a educacgéo especial no Brasil
para detectar problemas e buscar solu¢des. O Presidente da Republica, por meio
do Decreto n° 91.872, de 4 de novembro de 1985, instituiu o Comité Nacional
para Educacdo Especial, com o objetivo de tragar a politica de acdo conjunta
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para aprimorar a educacdo especial e integrar a sociedade as pessoas com
deficiéncia, com problemas de conduta e superdotadas.

O Comité Nacional para Educacao Especial foi inspirado no Painel Kennedy
de Combate ao Retardo Mental (A Proposed Program for National Action to
Combat Mental Retardation ), criado em 1962, nos Estados Unidos da América,
com o envolvimento de diversos setores da sociedade, e que previa medidas de
prevencdo, tratamento e educacdo direcionadas a pessoas com deficiéncia
intelectual.

No Brasil, o Comité foi criado com a finalidade de realizar diagndsticos,
estabelecer prioridades e propor meios que promovessem a universalizacdo do
atendimento as pessoas com deficiéncia, superdotados e com problemas de
conduta, nas areas de saude, educacdo, trabalho e integracdo social. Apos
discussdo na Terceira Reunido Plenéria, decidiu-se que o Comité ndo tinha
competéncia para discutir sobre superdotados e pessoas com problemas de
conduta, ja que os membros eram ligados a questdo da deficiéncia. Isso refletiu
no Plano de Acdo Conjunto para Integracdo da Pessoa Deficiente, documento
final do Comité, que n&o co ntemplou pessoas com desvio de conduta e
superdotados na maioria das acbes de ambito geral definidas (cf. BRASIL, 8 maio
1986e). A proposta inicial de composicdo do Comité, definida pelo Ministro da
Educacéao, previa 44 membros (QUADRO 5).

E importante observar que o Comité era majoritariamente composto por
representantes ministeriais ou por indicados do Ministro da Educacao,
evidenciando a énfase na educacdo em detrimento de outras areas, quando se
tratava de politicas publicas voltadas para as pessoas com deficiéncia. Destaque -
se, ainda, a nao indicacdo de representante de uma organizacao nacional de
cegos, 0 que, provavelmente, ocorreu porque o movimento dos cegos era
fragmentado em varias organizacdes que reivindicavam a representacao
nacional, conforme discutido no Capitulo 3. Os cegos foram contemplados na
categoria das pessoas de notoério saber e, na pessoa de Aldo Linhares Sobrinho,
com uma representa-«o generalista das
Vi suai so.

O Comité Nacional para Educacao Epecial era composto pelos seguintes
membros: Adilson Ventura, Aldo Linhares Sobrinho, Alvaro José de Oliveira, Ana
Zaira Bitencourt Moura, Ana Maria Oliveira Filgueiras, Benicio Tavares da Cunha
Mello, Carlos Chagas Filho, Cleonice Floriano Haesbaert, Corceicdo de Maria
Soares Santos, Dorina de Gouvéa Nowill, Elpidio Aradjo Néris, Fernando Amorim,
Hélio Saul Ramos Barreto, Hilton Rocha, Jodo Carlos Carreira Alves, José Carlos
Cabr al de Al mei da, Lenita de Oliveira
de Moraes Guarino, Manuel da Paixdo Santos Faustino, Marcos de Carvalho
Candau, Marli Correia da Costa, Maria Augusta de Aguiar Ferraz Temponi, Maria
Helena Gomes dos Santos, Maria Helena Novaes Mira, Maria Irene Alves Ferreira,
Maria Paula Teperino, Marinanda de Carvalho Silva, Mauro Spinelli, Nilza de Lima
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Rizzo, Olivia da Silva Pereira, Otilia Pompeu de Souza Brasil, Roberto Costa de
Abreu Sodré, Roséangela Berman Bieler, Rute Maria Castro Costa, Sandra
Cavalcanti, Sarah Couto César, Solange Amaral, Stanslau Krysnki, Sonia Botelho

Junqueir a, TOni a Regina Pereira Rodrigues, T

Jesus Costa Vinhaes, Vanilton Senatori, Vera Silvia Dutra Cangado, Zoé Noronha
Chagas Freitas.

A partir da listagem nominal dos membros observa-se que o Comité contou
com 46 integrantes e ndo com o0s 44 inicialmente planejados. O Comité sofreu
alteracdes em seus membros durante o periodo em que trabalhou, sobretudo nos
nomes que representaram os ministérios.

A secretéria executiva do Comité foi Lizair Guarino, a época diretora -geral
do Cenesp. Foram realizadas reunifes plenarias periédicas e 16 reunibes da
Comisséo Executiva, entre janeiro e junho de 1986.

Nas primeiras reunides, o Comité teve dificuldades em encontrar dados
estatisticos sobre a incidéncia da deficiéncia no Brasil. Nado era possivel
quantificar o publico -alvo do Comité. Essa dificuldade converteu -se em uma das
acOes propostas, que recomendava a realizacdo de um censo sobre a deficiéncia
no Brasil. Para prosseguir com os trabalhos, o Comité decidiu utilizar a média de
incidéncia da deficiéncia calculada pela ONU, que previa, aproximadamente, 10%
da populacdo mundial com algum tipo de deficiéncia para paises em tempo de
paz e estabelecia a proporcionalidade por deficiéncia (QUADRO 6).

Foi consenso entre os membros do Comité Nacional para Educacédo Especial
gue um dos principais problemas para a execucdo de politicas publicas voltadas
para a pessoa com deficiéncia era a desarticulacdo entre as varias esferas
governamentais envolvidas. O ponto critico das discussées do Comité era a forma
de gerir, na estrutura do governo federal, as acfes necessarias ao atendimento
da pessoa com deficiéncia, como fica claro no trecho a seguir:

A maior dificuldade encontrada foi a falta de dados, inclusive de

i nforma-«o0o das 8reas governamentai s
Comisséo procedeu a uma andlise do que vem sendo realizado na area do
governo e observou que além de falta de dados h& uma falta de
entrosamento nas areas governamentais, nao s6 inter ministerial, mas as
vezes intraministerial. Exemplo concreto € o Ministério da Previdéncia e
Assisténcia Social, que tem trés 6rgdos que atuam diretamente com o
problema: a Legido Brasileira de Assisténcia, o Instituto Nacional de
Previdéncia Social e o Instituto Nacional de Assisténcia Médica da
Previdéncia Social e ndo ha um entrosamento entre esses 6rgaos.>

3 BRASIL, 4 abr. 1986c.
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Os ministérios diretamente envolvidos com a questao da deficiéncia eram os
da Educacao, da Previdéncia e Assisténcia Social, da Saude e do Trabalho,e a
argumentacgéo recorrente nas discussdes do Comité defendia a necessidade de
expandir o tema a todas as &reas do governo com ac¢les articuladas. Essa
preocupacao pode ser percebida na intervencdo feita por Adilson Ventura
durante a segunda reunido plenaria do Comité, na qual a centralizacdo das acdes
no Ministério da Educacéao foi destacada:

Adilson Ventura pede a palavra para dizer que, verificando as atas das
reunides anteriores, 0s ministérios envolvidos ndo participaram e como
sempre o Ministério da E ducacédo assume sozinho o problema da deficiéncia
no Pais.

A solucédo apontada pelo Comité Nacional para Educacdo Especial, desde as
reunides iniciais, era a criacdo de um oOrgdo de coordenacdo interministerial,
ligado a Presidéncia da Republica ou a Casa Cvil, que fosse responsavel por
articular as politicas para a pessoa com deficiéncia entre as varias areas do
governo federal. Era o inicio da idealizacdo da CORDE. A ideia de criacdo de uma
coordenacao nacional ndo era totalmente nova. Os documentos gerados nos
debates nacionais e internacionais do Ano Internacional das Pessoas Deficientes,
que subsidiaram os estudos do Comité, ja sugeriam a necessidade de criacao de
uma coordenacdo nacional para as acdes direcionadas as pessoas com
deficiéncia.

As discus$es realizadas no Comité Nacional para Educacdo Especial
consolidaram-se no Plano Nacional de Acdo Conjunta para Integracdo da Pessoa
Deficiente. A Politica Nacional de Acao Conjunta, definida no Plano, tinha duas

l i nhas principais: onanorzar e especifisae acdes alserendl e por
desenvolvidas; outra, no sentido de propor a criagdo de uma coordenacao
executiva, destinada a viabilizar o planood.

transformacdo do Cenesp em Secretaria de Educacdo Especial (Seesp), com o
objetivo de implantar as acdes do Plano Nacional de A¢cdo Conjunta no ambito do
Ministério da Educacéo. Isso se efetivou em novembro de 1986, com a criacdo da
Seesp.

A sugestdo de criacdo da coordenacdo ganhou destaque no Plano, que
apresentou uma proposta de estruturacéo do 6rgéao:

A criagdo de uma coordenacdo nacional, para planejar, estimular e
fiscalizar as acOes dos diferentes 0Orgdos governamentais permitia o
desenvolvimento do Plano Nacional de Agcédo Conjunta e a identificacdo dos
recursos para que se passe da teoria & pratica. *

* BRASIL, 1° jul. 1986f, p. 5.
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Em suma, o Decreto presidencial que instituiu o0 Comité |he atribuiu a elaboracéo
de acbes que deveriam ser desenvolvidas pelo governo federal, entretanto, os
problemas de execucdo se sobrepuseram. As 89 acOes do Plano Nacionalforam
tratadas no documento como de ocarS8ter emi ne
importancia dada pelo Comité a necessidade de criagdo de um 6rgédo de coordenacéo
interministerial, que deveria ser ligado a Presidéncia da Republica e ter como objetivo
0 ¢ aenar as acbes governamentais do Plano Nacional de Acdo Conjunta para
integracdo das pessoas portadoras de deficiéncias, pessoas com problemas de conduta
e pessoas superdotadaso. A estrutura previa ;
nomeado pelo Presidente da Republica; de subcoordenadores, representantes dos
ministérios diretamente envolvidos (Educacao, Previdéncia Social e Assisténcia, Saude
e Trabalho); e a criacdo de um Conselho Consultivo. Nas reunides do Comité houve
varias discussdes sobre acomposicdo do Conselho Consultivo. A principal proposta
colocada em debate previa a transformacdo do Comité no Conselho do novo 6rgéao de
coordenacdo. A proposta ndo se efetivou no Plano Nacional de Acdo Conjunta,
documento final do Comité.

Criacédo da CO®E

O trabalho do Comité Nacional para a Educacao Especial findou-se com a
publicacdo do Plano Nacional de Agéo Conjunta para a Integracéo da Pessoa com
Deficiéncia, em 1° de julho de 1986. A sugestao de criagdo da CORDE foi acatada
pelo Presidente José Saney e operacionalizada por meio do Decreto n° 93.481,
de 29 de outubro de 1986. A publicacdo do decreto antecedeu uma exposicdo de
motivos assinada pelos seguintes ministros: Jorge Bornhausen, da Educacéao;
Marco Maciel, da Casa Civil; Almir Pazzianotto, d o Trabalho; Roberto Santos, da
Saude; Raphael Magalhdes, da Previdéncia e Assisténcia Social; e, por ultimo,
Saulo Ramos, ConsultorGeral da Republica. A exposicdo de motivos recorreu a
legislacdo vigente no pais e, sobretudo, aos argumentos do Comité Nacional de
Educacao Especial:

Apesar das dificuldades, hoje intransponiveis, que impedem a realizacao de
um diagndstico profundo do problema, podemos apontar alguns aspectos da
sua realidade, tais como: inexisténcia de sistema
nacional que promova a prevencédo de deficiéncias; atendimento apenas de
pequena, reduzida, parcela da populacdo portadora de deficiéncia quanto a
educacdao, saude, previdéncia, assisténcia social e trabalho; concentracéo dos
poucos recursos e mecanismo de atendimento nos principais centros urbanos;
auséncia de integracdo profissional e social da pessoa portadora de
deficiéncia; caréncia de profissionais habilitados, em nimero bastante, para
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o atendimento dessas pessoas; falta de integracdo entre as varias acdes
governamentais que tratam da situacdo-problema em tela. °

Os argumentos apresentados pelos Ministros foram suficientes para que o
Presidente criasse a CORDgEr opbdreanabe sstdamero agu
atribuicdo principal era funcionar como 6rgdo de articulacdo interminister ial,
coordenando as areas envolvidas. A funcdo do novo 6rgéo, criado no Gabinete Civil
da Presidéncia da Republica, era elaborar os planos e programas governamentais
voltados para a integracéo social da pessoa com deficiéncia.

A primeiragesttiodaCORDEe ncabe-ada por Teresa-Costa d
se, principalmente, da estruturacdo do 6rgao e da criagcdo de um arcabouco legal
gue possibilitasse a promocao e defesa dos direitos das pessoas com deficiéncia.
Embora a CORDE tenha sido criada por sugestdao daComité Nacional de Educacéao
Especial, as outras acfes recomendadas por ele ndo puderam ser encaminhadas
por falta de legislagéo. Era necesséria a criagdo de lei que possibilitasse a efetiva
realizacdo das acbes e o proprio trabalho da CORDE. Em 1986, em mé@ ao
processo de instauracado da Assembleia Nacional Constituinte, a criacdo de nova lei
nao era apropriada, sobretudo porque ela poderia ndo ser recepcionada pela nova
Carta Constitucional.

A efetivacdo da atuacdo da CORDE se materializou apenas em 1989com a
Lei n° 7.853, que dispde sobre a integracdo social das pessoas com deficiéncia,
sobre as competéncias da CORDE e institui tutela jurisdicional dos interesses
dessas pessoas. A lei estabeleceu as responsabilidades do Poder Publico para o
pleno exercicio dos direitos basicos das pessoas com deficiéncia, inclusive
definindo aspectos especificos dos direitos a educacéo, a saude, ao trabalho, ao
lazer, a previdéncia social, ao amparo a infancia e a maternidade.

A Lei n° 7.853 também definiu que a CORDE deveria elaborar seus planos,
programas e projetos considerando a Politica Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, que, no entanto, somente seria instituida por meio do
Decreto n° 914, de 6 de setembro de 1993, cujo principio era a acd o conjunta do
Estado e da sociedade civil na criagdo de mecanismos que assegurassem a plena
integracao da pessoa com deficiéncia em todos os aspectos da vida em sociedade.
A Lei n° 7.853 foi, posteriormente, regulamentada pelo Decreto n° 3.298, de 20
de dezembro de 1999, que também alterou a Politica Nacional para Integracéo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia.

Foram coordenadoras da CORDE:-1990)eMaeas a Cost ;
de Lourdes Canziani (19901997); Tania Maria Silva de Almeida (1997-2000);
Ismaelita Maria Alves de Lima (2000-2002); Izabel Maria Madeira de Loureiro Maior,

® CORDE, 1986.
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a primeira pessoa com deficiéncia a assumir esse cargo (a partir de setembro de
2002).

Durante a gestdo de Maria de Lourdes Canziani, que teve inicio em 1990, a
CORDE fomatou fortemente espacos de debate sobre o tema da deficiéncia
apoiando varios semindarios, congressos e encontros realizados no Brasild com
destaque para as Camaras Técnicas e 0s DERRIo d realizados em 1992 e 1995. Os
DEFsRio foram encontros internacionais, com participacdo de militantes, com
deficiéncia ou néo, profissionais de saude, politicos, dentre outros, para discutir
guestdes relacionadas a inclusédo social e aos direitos da pessoa com deficiéncia.
Esses eventos foram organizados por pessoas com diéncia, por meio de
organizac0es representativas, mas contaram com o apoio, inclusive financeiro, da
CORDE(tabela 2.5).

As Camaras Técnicas da CORDE, iniciadas na década de 1990, sdo espacos
de discussdo e sistematizacdo de acdes com o objetivo de subsidiar a
formulacdo de programas a serem desenvolvidos no Brasil, versando sobre temas
como acessibilidade, trabalho, salde, reabilitacdo, educacéo, dentre outros. As
Camaras Técnicas da CORDE tém uma metodologia que propicia a participacédo das
proprias pessoas com deficiéncia em conjunto com técnicos e representantes do
governo. Em alguns casos, ha a participacdo de técnicos estrangeiros e
representantes de organizacdes internacionais. Os resultados sdo sistematizados
em relatérios que, geralmente, contam com a situagéo atual do tema estudado, a
situacdo desejada para o Brasil e as linhas de acdo aserem desenvolvidas.

Embora tenha sido criada na estrutura da Presidéncia da Republica, a CORDE
transitou por diversos ministérios e secretarias durante toda a sua trajetoria. Em
1987, a CORDE foi para a Secretaria de Planejamento e Coordenagcdo da
Presidéncia 0 Seplan (Decreto n° 94.934, de 11 de junho 1987). Em 1988, sofreu
duas transferéncias: a primeira para o Gabinete da Secretaria da Administracédo
Publica d Sedap (Decreto n° 95.816, de 10 de marco de 1988), e a segunda, para
o Ministério da Habitacdo e Bem-Estar Social 8 MBES (Decreto n° 96.634, de 2 de
setembro de 1988). Em 1989, foi transferida para o Ministério do Interior JdMINTER
(Lein° 7.739, de 16 de marco de 1989).

Em 1990, vinculou-se ao Ministério da A¢do Sociald MAS (Decreto n°® 99.244,
de 10 de maio de 1990). Em 1992, sofreu nova mudanca para o Ministério do Bem-
Estar Social (Lei n° 8.490, de 19 de novembro de 1992).

Em 1995, com a reforma administrativa empreendida pelo governo Fernando
Henrique Cardoso, a CORDE foi transferida do MBES para a Secretaria dos Direitos
da Cidadania do Ministério da Justica (Medida Provisoria n° 891, de 1° de janeiro
de 1995). Em seguida, ficou vinculada a Secretaria Nacional dos Direitos Humanos
(1997) do Ministério da Justica e a Secretaria de Estado de Direitos Humanos
(1999). Somente em 2003, o governo Lula empreendeu nova reforma
administrativa e a CORDE foi definida com um 6rgdo de assessoramento vinculado
a Secretaria Especial dos Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SEDH/PR).
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Em 13 de outubro de 2009, o Decreto n° 6.980 transformou a CORDE em
Subsecretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, que
conta com um Departamento de Politicas Teméaticas dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia em sua estrutura administrativa. A criacdo da Subsecretaria significa,
do ponto de vista da estrutura do governo federal, aumento de status do érgao.

Ja em 2010, o Decreto 7.256 aprovou a Estrutura Regimental da Secretaria
de Direitos Humanos e criou a Secretaria Nacional de Promocéo dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia. A nova Secretaria € 0 6rgdo da Secretaria de Direitos
Humanos da Presidéncia da Republica (SDH/PR) responsavel pela articuhcdo e
coordenacao das politicas publicas voltadas para as pessoas com deficiéncia. Com
a estrutura maior e com 0 novo status, o 6rgdo gestor federal de coordenacao e
articulacdo das acdes de promocao, defesa e garantia de direitos humanos das
pessoas com deficiéncia tem mais alcance, interlocucdo e capacidade de dar
respostas as novas demandas do segmento.

Na qualidade de Secretaria Nacional de Promog&o dos Direitos da Pessoa
com Deficiéncia, sua chefia passou a poder se relacionar diretamente com sua
contraparte de mesmo nivel hierarquico nos demais ministérios e secretarias
especiais do governo federal. O principal resultado da elevacdo da CORDE a
condicdo de secretaria O tornando-a parte do terceiro escaldo do governo
federal, abaixo apenas dos ministro s e do presidente da Republica 6 é a maior
capacidade na articulacdo, demanda e acompanhamento das politicas publicas
do Poder Executivo federal brasileiro.

Ter a coordenacédo da politica para inclusdo da pessoa com deficiéncia na
pasta dos Diretos Humanosé um reconhecimento de que esta inclusdo é, antes
de mais nada, um direito conquistado por este grupo a partir de muita luta. Em
2009, a OEA reconheceu que poucos sao 0s paises que vao além da acédo
reabilitatoria e assistencialista 9 considerando ainda que alguns ndo apresentam
nenhuma politica publica voltada para este grupo. O Brasil é destaque
internacional por coordenar medidas administrativas, legislativas, judiciais e
politicas publicas, com o objetivo de assegurar os direitos fundamentais desta
parcela da populacéo.

Impresso 1.5: Carta ao presidente da Republica onde s&o expostos motivos para a
criagdo da CORDEY1986. Paginas de 1 a 4.

| mpresso 2. 5: Encarte ddaoAcervoandidaBGarvalicima). DEF& RI1 O

Impresso 3.5: Manuscrito contendo a At a do grupo odefici®®°nc
SUSO, na nona confer°®°ncia nacional de sa¥de,

Criacdo do CONADE
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Uma das inovacgOes resultantes da Constituicdo de 1988 foi a maior
abertura conferida a participacdo popular na elaboracdo, gestédo e fiscal izacédo
de politicas publicas. Um dos espacos de participacdo democrética sdo 0s
conselhos, que devem apresentar uma configuracdo paritaria entre poder
publico e a sociedade civil.

Na década de 1990, foram criados, nas trés esferas de Governo, diversos
conselhos, dentre os quais os conselhos de defesa dos direitos das pessoas com
deficiéncia. Todavia, a ideia de se organizar sob a forma de conselhos nao era de
todo nova para o movimento. Em 1981, durante o 2° Encontro Nacional de
Entidades de Pessoas Defientes, liderancas do movimento decidiram pela
organizacdo de conselhos de atencdo as pessoas com deficiéncia. Tais conselhos
nao tinham um peso politico decisivo, pois ainda vigorava a ditadura militar, mas
foram os precursores de alguns dos atuais consehos estaduais e municipais de
defesa dos direitos desse grupo social.

O documento elaborado pelo Comité para a Educacdo Especial também
previa a criagdo de um Conselho Consultivo formado por pessoas com deficiéncia,
instituicbes e Governo, o que se efeti vou por meio do Decreto n° 94.806, de 31
de agosto de 1987. O Conselho Consultivo foi constituido por membros da Febec,
da Feneis, da Onedef, representando as pessoas com deficiéncia; e da Fenapaes,
Fenasp e Federacdo Brasileira das Instituicbes de Excepcbnais - Febiex,
correspondentes as instituicdes para pessoas com deficiéncia. Representantes de
varios ministérios também integravam o Conselho. O Conselho Consultivo da
CORDE passou por reestruturacdes durante a década de 1990, sobretudo com
mudancas na mmposicdo dos membros.

Como a CORDE era, inicialmente, subordinada diretamente a Presidéncia da
Republica, que comportava constitucionalmente apenas dois conselhos
deliberativos (0 Conselho da Republica e o Conselho de Defesa Nacional), pode
contar apenas com um Conselho Consultivo. As atribuicbes do Conselho eram
opinar sobre o desenvolvimento da Politica Nacional para Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia, apresentar sugestdes e responder a consultas. Em 1999,
porém, esse conselho foi abolido e, finalmente, criou -se um Conselho Deliberativo,
0 Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiénciad CONADE
(Decreto n° 3.076, de 1° de junho de 1999). A presidéncia do Colegiado cabia ao
Secretario Nacional dos Direitos Humanos e, em 2002 ocorreu a primeira elei¢cao
na qual as entidades do movimento puderam se candidatar para o cargo. Foi eleito
o representante da Unido Brasileira de Cegos, professor Adilson Ventura, o qual se
tornou a primeira pessoa com deficiéncia a presidir o CONADE.

O CONADE foi criado como orgao superior de deliberacéo coletiva com a
atribuicdo principal de garantir a implementacdo da  Politica Nacional de
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia. Seu decreto de criacdo
determinou que o 6rgao fosse constituido p aritariamente por representantes do
Poder Publico e da sociedade civil, ficando sob a responsabilidade do Ministro de
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Estado da Justica disciplinar o funcionamento do o6rgdo. Definiu -se que as
competéncias do CONADE seriam: zelar pela implantagdo da Politica Nacional
para Integracéo da Pessoa Portadora de Deficiéncia; acompanhar o planejamento
e avaliar a execucdo das politicas setoriais relativas a pessoa portadora de
deficiéncia; zelar pela efetivacdo do sistema descentralizado e participativo de
defesa dos direitos da pessoa portadora de deficiéncia; propor a elaboracao de
estudos e pesquisas; propor e incentivar a realizacdo de campanhas visando a
prevencdo de deficiéncias e a promocao dos direitos da pessoa portadora de
deficiéncia; aprovar o plano de a¢ do anual da CORDE; entre outras.

Em 2003, o CONADE deixou a estrutura administrativa do Ministério da
Justica e passou a ser 6rgdo colegiado da Secretaria Especial dos Direitos
Humanos. Suas competéncias, no entanto, continuaram a ser as mesmas
estabelecidas pelo Decreto n° 3.298, de 1999. Nos ultmios anos, o Conade foi
responsavel por duas Conferéncias Nacionais dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia e quatro Encontros Nacionais de Conselhos de Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e por capitanearaCampan ha O0Aces §%$ibgd i eagda

*k%k

E fato que, ap0s a ditadura militar, o Estado brasileiro vem ampliando seu
compromisso com a inclusédo e a garantia de direitos de parcelas cada vez
maiores da populagdo brasileira, tais como pessoas com defici éncia, negros,
indios, mulheres, homossexuais, criancas e adolescentes. Populacdes
historicamente marginalizadas buscam assumir papel central na elaboracéo e no
monitoramento das politicas puablicas, inclusive pela ascensdo a cargos
legislativos, tanto no n ivel municipal quanto estadual e federal.

d®i
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A criacdo do Prémio Direitos Humanos, da categoria o0Garantia

das Pessoas com Defici°nciadé ® outra
adquiriu na perspectiva do Estado. O Prémio, criado em 1995, € con cedido pelo

governo federal, por meio da Secretaria de Direitos Humanos, a pessoas e

organizacdes cujos trabalhos em prol dos Direitos Humanos sejam merecedores
de reconhecimento e destaque por toda a sociedade. Entre os agraciados pelo

Prémio, estdo Dorina Nowill (1997), Associacdo de Amigos do Autista 8 AMASP
(1998), Associagao Brasileira Beneficente de Reabilitacdo d ABBRRJ (1999), Sarah
Couto César (2000), Olivia Pereira (post mortem, 2001), Ana Rita de Paula
(2002), Associacao Pestalozzi de Niteroi (2003), Marilene Ribeiro dos Santos
(2003), Associacao dos Deficientes Fisicos de Alagoas (2004), Adilson Ventura
(2006), Movimento de Reintegracdo das Pessoas Atingidas pela Hanseniase-

Morhan (2007), Associacdo de Assisténcia a Crianga Deficiente da Amadnia

(ACDA/PA) (2007), Gerénimo Siqueira (n memoriam, 2007), professora Maria de

Lourdes Canziani (2008), Secretaria Estadual para Inclusdo da Pessoa com
Deficiéncia dPI (2008), Rosangela Berman Bieler (2009), entre outros.
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Tabela 1.5 - Proposta inicial de composicédo do Comité Nacional para Educacao
Especial

6 representantes do Ministério da Educacédo: 1 representante da Secretaria de Educacao
Superior; 1 representante da Secretaria de 1° e 2° Graus; 1 representante da Secretaria
de Educacdo Fisica e [@sportos; 1 representante do Instituto Nacional de Estudos e
Pesquisas Educacionais; 1 representante da Fundacdo Educar; 1 representante da
Fundacao de Assisténcia ao Estudante.

3 representantes do Centro Nacional de Educacao Especial.

4 representantes do Ministério da Previdéncia e Assisténcia Social: 1 representante da
Legido Brasileira de Assisténcia (LBA); 1 representante da Fundacdo Nacional do Bem
Estar do Menor (FUNABEM); 1 representante do Instituto Nacional de Previdéncia Social
(INPS); 1 representante do Instituto Nacional de Assisténcia Médica da Previdéncia Social
(INAMPS).

1 representante do Ministério da Saude.

1 representante do Ministério do Interior.

1 representante do Ministério da Justica.

1 representante do Ministério do Trabalho.

1 representante da Secretaria de Planejamento da Presidéncia da Republica.

8 representantes das organizacdes nacionais ligadas ao tema da deficiéncia: 1
representante da Federagcdo Nacional das Associacbes de Pais e Amigos de Excepcionais
1 representante da Federacdo Nacional das Sociedades Pestalozzi; 1 representante da
Federagcdo Brasileira das Instituicdes de Excepcionais; 1 representante da Associagao
Brasileira de Estudo Cientifico da Deficiéncia Mental; 1 representante da Organizacdo
Nacional das Entidades de Deficientes Fisicos; 1 representante da Federacdo Nacional de
Educacao e Integracdo do Deficiente Auditivo; 1 representante da classe empresarial; 1
representante da classe trabalhadora.

18 membros designados pelo Ministro da Educacdo entre pessoas represntativas de
lideranca comunitaria, com deficiéncia fisica, visual e auditiva, especialistas e pessoas
de notorio saber.

Fonte: PORTARIA s/n°, 1985. Acervo Lizair Guarino.

Tabela 2.5 Numero de pessoas com deficiéncia no Brasil, em 1986, de acordo
com a estimativa da ONU

Deficiéncia mental: 6,5 milhdes (5% da populagao)
Deficiéncia fisica: 2,6 milhdes (2% da populacao)
Deficiéncia auditiva: 1,95 milhdo (1,5% da popula¢ao)
Deficiéncias mdltiplas: 1,3 milhdo (1% da populagao)
Deficiéncia visual: 600 mil (0,5% da polacao)

Fonte: BRASIL, 29 jan. 1986d.

Tabela 3.5 - Os primeiros grandes eventos patrocinados pela CORDE

| Férum Global e DEF-Rio 92 |
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O ano de 1992 marcou o encerramento da
Década Internacional das Pessoas com
Deficiéncia (ONU-1983/1992). No Brasil,
dentre os eventos relacionados, destaca-se a
participacdo do movimento das pessoas com
deficiéncia no Forum Global 92 e no DEFRIo
92 0 Encontros Ibero-Americanos de
Portadores de Deficiéncia. Os eventos
aconteceram em um contexto de grande
visibilidade intern acional, pois foi nesse ano
gue a cidade do Rio de Janeiro sediou a
Conferéncia das NacbGes Unidas sobre Meic
Ambiente e Desenvolvimento (ECG92).

O Forum Global 92 foi a instancia de
participacdo da sociedade civil na ECO-92.
Com o propdsito de discutir a relacdo entre
deficiéncia e meio ambiente, o Centro de
Vida Independente do Rio de Janeiro (CVI-
RIO), juntamente com o Instituto Brasileiro

de Administragdo Municipal (IBAM) e a
Organizagdo Mundial de Pessoas com
Deficiéncia (DPI) realizaram, com o

patrocinio da CORDE, o
Internacional sobre Meio
Deficiéncia Forum Global 92.
O DEFRIio 92 6 Encontros lbero-Americanos
de Portadores de Deficiéncia foi uma
iniciativa do CVI-Rio e da Feneis e contou
com apoio dos governos federal, estadual e
municipal, além do patrocinio da CORDE,
Banerj, Organizagdo Mundial de Pessoas com
Deficiéncia, Fundacdo ONCE e do Real
Patronato de Prevencién y de Atencién a
Personas con Minusvalias ambos da

¥ Simpésio
Ambiente e

Espanha.

Realizado entre 3 e 8 de novembro no

Centro de Convencdes do Othon Palace
Hotel, na praia de Copacabana, o evento

contou com a participacdo de cerca de

600 pessoas. ODEFRIio 92 se desdobrou
em cinco eventos, quais sejam: VII
Seminario Ibero-Americano de Informacéo

e Deficiéncia, 1° Encontro Ibero -
Americano de Mulheres com Deficiéncia,

Avaliacdo Regional da Década das Nacoes
Unidas, 7° Seminario Ibero-Americano
sobre Deficiéncia Auditiva e 1° Simpdsio

Ibero-Americano de Vida Independente.

DEFRio 95

Em 1995, o CViRio, em parceria com
outras entidades de pessoas com
deficiéncia tais como APCB, Feneis e
Sociedade Brasileira dos Ostomizados,
organizou uma nova edicdo do DEF, entre
os dias 23 e 26 de novembro de 1995, no
Hotel Intercontinental, no Rio de Janeiro.
O DEFRIio 95 contou com o apoio de
diversas organizacdes e foi patrocinado
pela CORDE, Seesp, Prefeitura Municipal
da Cidade do Rio de Janeiro e Riotur.

O DEFRIio 95 contou com a presenca de
cerca de 4.000 participantes, entre
militantes, profissionais da area, usuarios,
familiares, imprensa e publico em geral.

Fontes: DEFRIio 92, 1992. ENCONTRO discute..., 1995.

Capitulo 6

O Século XXI
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A entrada no século XXI ja traz como marcas importantes iniciativas para a
promocéo e a defesa dos Direitos Humanos no Brasil e, de maneira especial, dos
direitos das pessoas com deficiéncia. Os desafios ainda sdo muitos, mas sao
inequivocas e inumeras as conquistas. O Ministro Paulo Vannuchi, da Secretaria
de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica, em entrevista alusiva ao Dia
Nacional de Luta das Pessoas com Deficiéncia (em 21 de setembro de 2010)
Si nt et oszavancps na area das pessoas com deficiéncia sdo visiveis, em
termos orcamentarios, institucionais, de participacao social, no marco legal e de
i ntegra-«o entre o0s ndAcaessbilidadej aosei ddCaddGuiaecr et o
e a ratificacdo da Convencdo da ONU sobre os direitos das pessoas com
deficiéncia sdo os destaques no marco legal.

A realizacdo de duas Conferéncias Nacionais dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia, organizadas pelo CONADE e pela CORDE, e a ratificacdo da
Convencdo das Nacbes Unidas sobre o Direito das Pessoas com Deficiéncia
colocaram o tema num novo patamar no Pais. Tanto o texto da Convengéo, como
as deliberacbes das Conferéncias incorporam 0S avangos conceituais e
terminolégicos pelos quais 0 movimento lutou, no Brasil e no mundo, nos ultimos
trinta anos. No caso do Brasil, a Convencao foi ratificada com equivaléncia de
emenda constitucional e, com relagdo as Conferéncias, consolidou -se um espaco
participativo de d eliberacédo nas politicas publicas.

JA& no ambito da atuacdo internacional brasileira, destacam -se: a
participagdo no processo de elaboragdo da Convencdo sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia da ONU; o protagonismo exercido emreunifes da Rede
Intergovernamental Ibero -americana de Cooperacao Técnica (Riicotec) e da Rede
Latino-Americana de Organizacbes ndo Governamentais de Pessoas com
Deficiéncia e suas Familias (Riadis); a intensificacdo das relacbes na area de
politicas para pessoas com deficiéncia nos ambitos da cooperacdo SulSul, do
Mercosul, da Iberoamérica, da Organizacdo dos Estados Americanos (OEA), da
Comissdo de Paises de Lingua Portuguesa (CPLP) e do sistema ONU; além do
desenvolvimento de um conjunto de acfes especificas de cooperacdo com o
Haiti.

Ano Ibero -americano da Pessoa com Deficiéncia (2004)

O ano 2004 foi declarado Ano Ibero-americano das Pessoas com Deficiéncia
pelos paises participantes da Xlll Capula Ibero-americana, realizada na Cidade
de Santa Cruz de La Sierra, na Bolivia, nos dias 14 e 15 de novembro de 2003.
Esta foi uma das reivindicagcbes dos paises participantes da Cuapula, durante a Vi
Conferéncia da Rede Ibero-americana de Cooperacéo Técnica.

O Presidente da Republica, Luiz Inacio Lula da Silva, foi signatario do

acordo firmado naquela oportunidade, tornando o Brasil um dos paises
responsaveis pela divulgagcdo e implementacdo de acdesque promovam a
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igualdade de oportunidades para as pessoas com deficiéncia tanto no ambito do
Governo Federal, como nos Estadose Municipios.

Segundo a declaracdo assinada pelos paises da Cupula, a cultura € um fator
importante para o desenvolvimento humano, como elemento de conhecimento
social. Outros pontos destacados no Acordo foram: o reconhecimento da
diversidade cultural co mo um valor fundamental da comunidade ibero -
americana, a necessidade de fomentar politicas publicas que incrementem
producdo de bens e servicos culturais e a defesa dos direitos e da identidade
prépria das culturas originarias da América.

Para simbolizar a abertura do Ano Iberoamericano no Brasil, nos dias 24 e
25 de marco de 2004, foram realizados diversos eventos em Brasilia, como
exposicao de artes plasticas, espetaculos de danca, muasica e teatro. Aberto pelo
Presidente Lula, o evento foi realizado pela Secretaria de Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica, por intermédio da CORDE, com apoio da Funarte,
orgao do ministério da Cultura.

Impresso 1.6: Encarte Ano ibero -ameri cano da pessoa com deficiéncia.
Fotografia 1.6: O presidente Lula prestigia ce rimdnia de abertura do ano
ibero -americano da pessoa com deficiéncia em 2004.

Década das Américas pelos Direitos e pela Dignidade das Pessoas com
Deficiéncia (2006 -2016) 0 OEA

A Organizacao dos Estados Americanos (OEA) estabeleceu o periodo de 2006
a 2016 como a Década das Américas das Pessoas com Deficiéncid@ pelos Direitos
e Dignidade das Pessoas com Deficiéncia Desde entdo, a OEA vem estimulando
0S paises que integram a Organizacdo a prepararem seus programas de acgdo
destinados a promocéo da cidadania e qualidade de vida desse segmento.

Em junho de 2006, a Assembleia Geral da Organizacdo dos Estados
Americanos (OEA), reunida em Sdo Domingo, na Republica Dominicana, aprovou a
Declaracdo do Decénio das Américas das Pessoas com Deficiéncia (2002016) e
criou um grupo de trabalho para elaborar um Programa de Acdo. Os Estados
membros comprometeram-se a adotar gradualmente e em prazo de tempo
razoavel as medidas administrativas, legislativas e judiciais, bem como as
politicas publicas necessarias, para a efetiva aplicacdo do Programa de Acéao na
ordem juridica interna.

Os Estados acordaram que, até o ano de 2016, devem apresentar avancos
significativos na constru¢cdo de uma sociedade inclusiva, solidaria e baseada no
reconhecimento do exercicio pleno e igual itario dos Direitos Humanos e
liberdades fundamentais. E ainda que as pessoas com deficiéncia sejam
reconhecidas e valorizadas por suas efetivas colabora¢cées em melhorias em sua
comunidade, seja urbana ou rural. Os Estados reconheceram também a
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necessidace de minimizar o impacto nocivo da pobreza sobre as pessoas com
deficiéncia que muitas vezes sdo colocadas em situacbes de vulnerabilidade,
discriminagdo e exclusdo, por isso seus direitos devem ser legitimamente
reconhecidos, promovidos e protegidos, com particular atengcédo, nos programas
nacionais e regionais de desenvolvimento e na luta contra a pobreza.

Os objetivos do Programa de Acdo para a Década das Américas pelos
Direitos e pela Dignidade das Pessoas com Deficiéncia foram assim estabelecidos:

Conscientizacdo da sociedade - Promover o reconhecimento de todos os
direitos humanos das pessoas com deficiéncia, a protecdo de sua dignidade, sua
devida valorizacdo, bem como a eliminacéo de todas as formas de discriminacéo
e de todos os obstaculos culturais, de atitude e de outra natureza que impecam
seu desenvolvimento e sua plena e efetiva inclusdo na sociedade.

Saude - Ampliar, melhorar e assegurar 0 acesso das pessoas com deficiéncia
aos servicos de salude em igualdade de condicbes com os demais. Alémdisso,
promover a pesquisa cientifica e tecnoldgica relacionada com a prevengédo de
deficiéncias, tratamento e reabilitagao.

Educacgéo - Assegurar e garantir as pessoas com deficiéncia 0 acesso em
igualdade de condicdes com os demais e sem discriminagdo a uma educacao
inclusiva e de qualidade, considerando seu ingresso, permanéncia e progresso no
sistema educacional que facilite sua inser¢cdo produtiva em todos os ambitos da
sociedade.

Emprego - Promover a inclusdo digna, produtiva e remunerada das pessoas
com deficiéncia no mundo do trabalho, seja dependente ou independente, nos
setores tanto publico como privado, utilizando como base a formacéao técnica e
profissional, bem como a igualdade de oportunidades de trabalho, incluindo a
disponibilidade de ambien tes acessiveis.

Acessibilidade - Eliminar as barreiras fisicas, arquitetdnicas, de
comunicacdo, informagbes e transporte existentes, promovendo o uso do
Desenho Universal para todos os novos projetos e a renovagao de infraestrutura
existente, para que as pessoas com deficiéncia possam viver de forma
independente e participar ativamente de todos os aspectos da comunidade e da
vida privada. Assegurar 0 acesso das pessoas com deficiéncia, com seguranca e
autonomia e em igualdade de condicbes com os demais, ao ambiente fisico,
espacos, equipamentos urbanos, edificios, servicos de transporte, sistemas de
informacgdes e comunicacgéao, inclusive sistemas e tecnologias da informacéo e da
comunicacao e a outros servi¢os e instalacdes publicos ou abertos ao publico, em
zonas tanto urbanas como rurais.

Participagdo politica - Assegurar a plena e ativa participagéo e inclusao das
pessoas com deficiéncia na vida publica e politica, incluindo sua participacdo na
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formulagéo e adocao de politicas publicas destinadas a prot eger e promover seus
direitos em igualdade de condicbes com os demais.

Participacdo em atividades culturais, artisticas, desportivas e recreativas
- Promover politicas publicas para incentivar a cultura, esporte, lazer e turismo
como instrumentos de desenvolvimento humano e cidadania, velando para que as
pessoas com deficiéncia participem das atividades culturais, desportivas,
recreativas e qualquer outra atividade que promova a inclusdo social e o
desenvolvimento integral dos individuos em condicdes de i gualdade. Além disso,
promover o uso de meios técnicos para desenvolver as capacidades criativas,
artisticas e intelectuais em suas diversas manifestacoes.

Bem-estar e assisténcia social - Assegurar 0 acesso das pessoas com
deficiéncia aos programas de bem-estar e seguridade social e garantir acdes de
assisténcia social dirigidas as suas familias.

Cooperacgéo internacional - Promover a cooperagdo internacional como
instrumento eficaz para apoiar os esforcos nacionais que envolvam parcerias
entre os diversos atores nos niveis nacional, regional e internacional, incluindo o
setor privado e as organizacbes da sociedade civil,b em particular as
especializadas na matéria.

Fotografia 2.6: Ao centro: Presidente Lula assinando o decreto nimero 5.2 69 que
trata da acessibilidade.

Fotografia 3.6: Presidente Lula discursando no segundo encontro Nacional de
Conselhos de Direitos das Pessoas com Deficiéncia, 2004.

Camara Técnica sobre a Década das Américas pelos Direitos e a Dignidade das
Pessoas com Deficiéncia

Por ocasido da Década das Américas das Pessoas com Deficiéncia e diante
do incentivo a construcdo de planos de acdo nacionais, a Secretaria de Direitos
Humanos da Presidéncia da Republicad™ ®poca ainda tinha OEspec
contava com a Coordenadoria Nacional para Integracdo da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (CORDE)d organizou a Camara Técnica & Década das Pessoas com
Deficiéncia 2006/2016. Realizada em Brasilia no periodo de 7 a 9 de dezembro de
2006, a Camara Técnica definiu as metas a serem alcancadas até 2016 em
relacéo as pessoas com deficiéncia e as acdes estratégicas para atingklas.

O reconhecimento do trabalho desenvolvido pelo Brasil desde que foi
proclamada a Década das Américas pelos Direitos e a Dignidade das Pessoas com
Deficiéncia, e m 2006, foi a outorga de prémio a entdo Subsecretaria Nacional
de Promocéo dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, 1zabel Maior, da Secretaria
de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica (SDH/PR), pela sua
ocontribui-«0 ao deseneaolei mansoOoAiceimdnami vonot i
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de premiacéo foi realizada no dia 4 de agosto de 2010, em Buenos Aires, durante
a 22 Reunido de Autoridades que coordenam politicas publicas de inclusédo para as
pessoas com deficiéncia dos Estados membros da OEA.

Fotografia 4.6: Duas imagens da Camara Técnica & Década das pessoas com
deficiéncia 2006/2016, realizada entre os dias 7e 9d e dezembro de 2006 em
Brasilia.

A Convencao da ONU sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia

A ONU procurou dar continuidade a visibilidade conseguida com o Ano
Internacional da Pessoa com Deficiéncia (AIPD), com a promulgacdo da Carta dos
Anos Oitenta. Especialistas reuniram-se na Suécia, em agosto de 1987, para
analisar a aplicacdo do Programa de Acdo Mundial e recomendaram o
desenvdvimento de uma convencao internacional para a eliminagcdo da
discriminagdo contra as pessoas com deficiéncia. Italia e Suécia lideraram essa
iniciativa, que nao foi levada adiante.

A ONU, entretanto, elaborou um instrumento internacional de outra
natureza: as Normas Uniformes sobre a Igualdade de Oportunidades para as
Pessoas com Deficiéncia, de 1993, que estabelecem o0s requisitos para se
alcancar a igualdade de oportunidades.

A proposta da Convencdo foi recuperada no contexto da Conferéncia
Mundial contra o Racismo e a Discriminacdo Racial, a Xenofobia e as Formas
Conexas de Intolerancia realizada em Durban, Africa do Sul, em setembro de
2001. Nessa Conferéncia, Gilberto Rincon Gallardo, presidente da delegacao do
México, propds que a Conferéncia recomendasse a Assembleia Geral da ONU
considerar a elaboracdo de uma Convencdo Internacional para proteger os
direitos das pessoas com deficiéncia, grupo vulneravel e sem instrumento
internacional vinculante nas Nac¢des Unidas.

Os esforgcos do México encontraram forte resisténcia em varios paises,
particularmente os desenvolvidos. Mas diversas instituicdes internacionais como o
Instituto Interamericano sobre Deficiéncia (IID) desenvolveram ampla campanha
mundial em favor da proposta mexicana. A estratégia era enc orajar organizacoes
e pessoas a requerer dos seus governos o0 apoio a sugestao do México.

O México, na ONU, propds. Comecou a ser bombardeado pelos outros
pa2ses. N-s soubemos, por dentro da ONU, &€
de forca e precisaouvirqgque O moVvi ment o apoia essa inic
mandou, naquela noite, e -mails para o mundo todo, em portugués,

espanhol, inglés, pedindo para as pessoas escreverem para a ONU dizendo

da importancia dessa iniciativa. Em trés dias eles tinham 10 mil cartas
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(Rosangela Berman Bieler. Depoimento para video documentario, 14 de
julho de 2009).

A proposta do México foi aceita pela Assembleia Geral das Na¢fes Unidas
em dezembro de 2001, por meio da Resolu¢do n® 56/168. Foi criado um Comité
Especial ad hoc para proceder a elaboragcdo de uma convencao internacional
ampla e integral. O objetivo era promover e proteger os direitos e a dignidade
das pessoas com deficiéncia, com base no enfoque holistico das esferas do
desenvolvimento social, dos direitos humanos e da nao discriminacgao.

O processo de negociacdo do tratado iniciou-se em 2002 e terminou em
dezembro de 2006. Nesse periodo, foram celebradas oito sessfées do Comité
Especial, presidido, primeiro, pelo embaixador equatoriano Luis Gallegos
Chiriboga e, posteriorm ente, por Don MacKay, embaixador neozelandés.

Fotografia 5.6: Presidente Lula recebe do ministro Paulo de Tarso Vannuchi e
da Secretéaria Dra. 1zabel Maria Madeira de Loureiro Maior a convenc¢ao da onu
sobre os direitos da pessoa com deficiéncia.

As sessfes do Comité Especial e suas principais deliberagdes

A 12 sessdo, de 29 de julho a 9 de agosto de 2002, estabeleceu os
procedimentos para a participacdo da sociedade civil.

A 22 sessdo, de 16 a 27 de junho de 2003, definiu um Grupo de Trabalho
encarregado de preparar o0 texto que serviria de base para a Convencdo. Em
janeiro de 2004, o Grupo de Trabalho elaborou um esboco do texto da Convencéo
a partir das numerosas propostas apresentadas por Estados e outros
participantes.

A 32 sessdo, de 24 de maio a 4de junho de 2004, levou a cabo a primeira
leitura da proposta do texto da Convencéo elaborado pelo grupo de trabalho. O
Comité Especial discutiu se, no futuro, deveria realizar reunides fechadas ou com
a presenca de organizagcdes da sociedade civil e de instituicdes nacionais de
direitos humanos.

A 42 sessao, de 23 de agosto a 3 de setembro de 2004, concluiu a primeira
leitura e iniciou a segunda leitura, agora com as contribuicbes incorporadas na
etapa de leitura anterior do projeto de texto. Também se con firmou a
participacdo de organizacdes da sociedade civil e instituicbes nacionais de
direitos humanos nos periodos de sessdes do Comité, ainda que com limitacdes
no direito de intervir.

A 52 sessédo, de 24 de janeiro a 3 de fevereiro de 2005, realizou cons ultas

informais sobre propostas de novos artigos. Foi permitido que organizacdes da
sociedade civil, instituicbes nacionais de direitos humanos e organizacoes
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intergovernamentais assistissem a essas consultas, ainda que s6 os Estados
tivessem direito de in tervir.

A 62 sessdo, de 1° a 12 de agosto de 2005, concluiu a segunda leitura do
texto preliminar da Convencdo. A presidéncia do Comité preparou um texto
revisado, a partir das deliberacées das sessdes anteriores, para apresentar no
sétimo periodo.

A 7@ sessdo, de 16 de janeiro a 3 de fevereiro de 2006, realizou a primeira
leitura do texto elaborado pela Presidéncia do Comité, com intensos debates
entre os paises e posicdes divergentes em artigos essenciais para o avango dos
direitos humanos. Atividades paralelas conduzidas por especialistas e militantes
da area foram uma das estratégias em busca do consenso.

A 82 sessdo de 14 a 25 de agosto de 2006, concluiu as negociacdes sobre o
projeto da Convencao e do Protocolo Facultativo separado. O texto provis 6rio foi
aprovado e encaminhado para um exame técnico do comité de redacéo integrado
por representantes dos Estados. A oitava sessao teve continuidade em dezembro
de 2006, quando se aprovou o projeto final da Convencédo e do Protocolo
Facultativo com as emendas técnicas propostas pelo comité de redacéo.

Fonte: NACOES UNIDAS.

Fotografia 6.6: Liderancas Brasileiras na ONU

A elaboracdo do texto da Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia foi marcada pela participagdo do movimento social organ izado. Na 82
Reunido, por exemplo, o presidente do Comité destacou a presenca de 800
ativistas da sociedade civil, de todas as partes do mundo. De fato, as
organizagdes nao governamentais participaram ativamente na formulagcédo de um
tratado de protecdo aos direitos humanos. As liderancas da sociedade civil se
organizaram no International Disability Caucus - IDC (Liga Internacional sobre
Deficiéncia), uma rede de mais de 70 organizacfes internacionais, regionais e
nacionais de pessoas com deficiéncia e de ONG vinculadas com o campo.

O IDC foi criado em junho de 2003, quando se realizava a segunda reuniao
do Comité, para se tornar a voz das pessoas com deficiéncia no processo de
discussdo da Convengéo. Entretanto, uma das fraquezas iniciais do IDC era a
escassa presenca de lideres de paises em desenvolvimento, onde vivem cerca de
80% das pessoas com deficiéncia. Para promover a participacao desses lideres nas
reunides do Comité Especial, em Nova lorque, a Handicap Internacional (HI) e o
Instituto Interamerican o sobre Deficiéncia (lID) elaboraram o Projeto Sul, que
garantiu a participacéo de liderancas de quatro regides (América Latina e Caribe,
Africa, paises arabes e AsiaPacifico) na sétima e na oitava reunides do Comité
Especial.
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Nos ultimos dois anos de negociagdo, conseguimos recursos para levar para
a ONU lideres da América Latina que nunca tiveram voz |4, porque ninguém
tinha dinheiro para ir a Nova lorque e ficar duas semanas, duas vezes por
ano, dificuldade de idioma, etc. Houve uma participagdo enor me. Foi
chamado Projeto Sul. Levamos até pessoas de outros continentes, mas era
prioritariamente para a América Latina. E houve um impacto muito grande.

A América Latina foi a regido que saiu ratificando a Convencao antes de
todos os outros paises. (Rosangla Berman Bieler. Depoimento oral, 2 de
fevereiro de 2009).

As duas ultimas sessdes do Comité Especial foram fundamentais na discusséo
e negociacao entre os paises do texto final da Convencao, principalmente dos
temas mais polémicos. Os artigos sobre os quais restaram algumas questdes
pendentes eram: o preambulo, principalmente com referéncia ao papel das
familias; o artigo 1°, principalmente com respeito a definicdo de deficiéncia ou
pessoa com deficiéncia; o artigo 23, sobretudo no que dizia respeito a s
referéncias a sexualidade de pessoas com deficiéncia; e o artigo 24, com respeito

forma que se deve dar ao conceito de oed
sobre os quais restaram questdes dificeis pendentes estavam: o artigo 12, sobre o
exercicio da capacidade legal; o artigo 17, sobre a preservacao da integridade da
pessoa, principalmente no que diz respeito a questdo das intervencdes
involuntérias; e o artigo 25, sobre saude, principalmente a referéncia a servigcos
de sa%de sexual e reprodutivad.

Os debates e o processo de negociacdo sobre o texto final da Convencéo
constituiram importante aprendizado para o0 movimento politico das pessoas com
deficiéncia.

Um momento que foi incrivelmente rico e de aprendizagem das pessoas com
deficiéncia, do movi mento, foi a negociacdo da Convencdo da ONU.
Estavamos lidando, pela primeira vez, com diplomatas e tinhamos de
aprender o discurso diplomatico e a negociar, porque uma Convencao é o
minimo que todo mundo pode concordar, mas ndo é o maximo. O militante
guer o maximo, mas ali tinha de haver o minimo, o principio do qual ndo se
pode abrir mao. Imagine vocé negociando quando em um pais a mulher usa
burca e no outro se discute saude sexual e reprodutiva das Iésbicas; fica um
pouco complicado. Isso foi uma aula para o movimento. (Rosangela Berman
Bieler. Depoimento oral, 2 de fevereiro de 2009).

A Participagao do Brasil na elaboracdo da Convenc¢ao da ONU
Dois grandes eventos foram realizados no Brasil para discutir o texto da

Convencédo d em dezembro de 2005 e em julho de 2006 & e ambos produziram
subsidios para a acdo da Delegacdo Brasileira, liderada pelo diplomata Pedro
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Cardoso. Em dezembro de 2005, o Instituto Paradigma e a CORDE realizaram o
seminério Os Direitos Humanos e as Pessoas com Deficiéncia na ONUos desafios
da construcdo da Convencao Internacional, que contou com a participacdo de
quase 200 pessoas de todo o pais, representantes da sociedade civil e do
governo.

Em julho de 2006, entre a sétima e a oitava sessdo do Comité Especial, a
CORDE realipu uma Camara Técnica sobre a Convencédo, com o0 objetivo de
discutir em profundidade os pontos ndo consensuais entre 0s paises, bem como
agueles para os quais a melhor redacéo ainda néao tinha sido apresentada:

Saimos daqui do seminario, que foi em julho, bem proximo a dltima sesséo,
gue acabou sendo a Ultima das sessbes, a oitava do Comité, com
determinacdes precipuas do pais: o que nés deveriamos avancar, onde nés
poderiamos ceder um pouco, onde nds deveriamos avancar mais ainda. E foi
essa nogao que noslevou a essa Ultima reunido. (lzabel Maior. Depoimento
para videodocumentario, 17 de agosto de 2009).

Em retrospectiva, a participagdo do Governo brasileiro no processo de
elaboracdo da Convencdo sobre os Direitos da Pessoa com Deficiéncia foi
encabecada pela Secretaria de Direitos Humanos da Presidéncia da Republica,
por intermédio da Secretaria Nacional de Promocao dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia (na época, CORDE) e do CONADE. A CORDE analisava as propostas ao
texto da Convencéo e orientava a atu acdo da diplomacia brasileira junto a ONU,
praticamente em tempo real, a partir de 2003.

A participacdo direta da CORDE e do CONADE ocorreu em 2004, na reuniao
Regional no Equador, a qual compareceram a coordenadora substituta Carolina
Sanchez e o presicente do Conselho Nacional, Adilson Ventura. Na 52 sessao, de
24 de janeiro a 3 de fevereiro de 2005, houve a intervencéo direta e 0 apoio
técnico da CORDE, representada novamente por Carolina Sanchez, momento em
gue o texto ja estava mais denso, com pontos polémicos principalmente entre os
blocos dos paises desenvolvidos e aqueles do sul, que desejavam um contetdo
mais afirmativo. A posicdo do Governo brasileiro pautou -se por reforcar os
Direitos Humanos, dando énfase a ndo discriminacdo e ao tema da acessbilidade.

Os debates se intensificaram nas duas sessdes de 2006, janeiro e agosto,
com a leitura completa do texto preparado pelo Comité ad hoc. Por solicitacdo
da Missdo Diplomatica do Brasil junto a ONU, a coordenadora geral da CORDE,
Izabel Maior, designada pelo Ministro Paulo Vannuchi, assumiu a coordenagéo
ténica da delegacao brasileira, participando em sessdes de busca de consenso,
reunides do Grupo Latino-americano (GRULAC) e das reunifes do IDC, o que
facilitou o didlogo com a representacdo da soc iedade civil internacional e dos
brasileiros integrantes do Projeto Sul. Em diversos momentos, a Delegacao
Brasileira foi a voz das propostas do IDC, o que reforgou avangos nos artigos de
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vida independente, educac¢do inclusiva, saude sexual e reprodutiva, bem como a
manutenc¢ao no texto da capacidade legal em contraposicdo ao modelo de tutela
e cerceamento dos direitos da pessoa com deficiéncia. O Brasil também liderou o
debate a favor da cooperacédo internacional, enfatizando a responsabilidade de
todas as nacdes, inclusive a cooperagao SulSul.

O embaixador Don MacKay, presidente do Comité, solicitou que o Brasil
apresentasse uma proposta de odefici?®
pois este foi 0 ponto de maior dissenso, completando -se a 72 sessao em acordo.
Consta nos documentos da elaboracdo da Convencdo a proposta brasileira. O
Brasil salientou a importancia de definir o puablico destinatario do tratado -
pessoa com deficiéncia-, com base no modelo social e com maior
responsabilidade para os Govemos no tocante a eliminacdo de todo e qualquer
tipo de barreira a inclusdo das pessoas com deficiéncia. Esse contetdo é o artigo
1° da Convencéo, o qual modifica o foco e o planejamento das politicas publicas,
além de cunhar a expressao pessoa com deficién cia, adotada no pais como
constitucional.

Fotografia 7.6: Liderancas da sociedade civil discutem a ratificagcdo da
convencao.

Fotografia 8.6: Liderancas comemoram a ratificacdo da convencédo pelo
congresso nacional.

A Ratificacdo da Convencéao

A Assemblea Geral das Na¢des Unidas aprovou, por consenso, a Convencao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo, em 13
de dezembro de 2006, por meio da Resolucdo n° 61/106. Em 30 de marco de
2007, os dois documentos foram disponibilizados para as assinaturas, e era
necessario que pelo menos 20 Estados Membros da ONU os ratificassem para que
a Convencado entrasse em vigor. A vigésima ratificacdo foi obtida no dia 3 de
abril, e em 3 de maio de 2008 entrou em vigor a Convencéo e seu Protocolo
Facultativo. No dia 12 de maio de 2008, um ato comemorativo foi realizado na
sede das Nac¢Oes Unidas, em Nova lorque, para celebrar a entrada em vigor de
ambos os documentos.

A Convencéao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia e seu Protocolo
Facultativo foram assinados pelo Brasil, sem reservas, em 30 de marco de 2007,
ato no qual o secretario executivo Rogério Sottili representou o Presidente da
Republica. A ratificacdo pelo Congresso Nacional aconteceu em 9 de julho de
2008, com a promulgacao do Decreto Legislativo n. 186. Esses documentos foram
agregados as normas brasileiras, com equivaléncia de emenda constitucional,
pois obtiveram aprovacdo de mais de trés quintos dos deputados e dos senadores,
em duas votacoes.
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Por uma forte presséo da sociedade brasileira e por esse impulso dado pelo
Governo brasileiro, a Camara o e o Senado aquiesceram e escolheram o rito
da emenda constitucional. Foi uma coisa, assim, maravilhosa. Foram
votacOes de extremo sofrimento e, depois, de grande comemoragédo. N ao
houve nenhum voto contrario. Tivemos onze abstengbes na primeira
votacdo na Camara, um namero menor de abstencdes na segunda. [...] Foi
muito interessante. N6s ndo tinhamos nem terminado ainda a segunda
votacdo da Camara, ainda estava em processo, quando tive a oportunidade
de me dirigir ao presidente do Senado, senador Garibaldi Alves, isso foi no
ano de 2008 [ ... ], e el e m(kzabed Maos. e : O0Pr e
Depoimento para videodocumentario, 17 de agosto de 2009).

A Convencédo e sua ratificacdo pelo Estado brasileiro foram importantes
conquistas do movimento politico das pessoas com deficiéncia, uma vez que
consolidaram os avancos do movimento: definiram o termo deficiéncia como
resultado da interacéo entre a pessoa e o0 ambiente e estabeleceram r eferéncias
legais baseadas nos direitos humanos, na inclusdo e na participagéo plena.

Ao sancionar o Decreto n°® 6.949, de 25 de agosto de 2009, o Presidente da
Republica completou o processo da ratificacdo dos direitos de 14,5% da
populacéo brasileira, d e acordo com o Censo IBGE, 2000.

Como definiu o Ministro Paulo Vannuchi, 0
equivaléncia constitucional da Convencdo da ONU sobre os Direitos das Pessoas
com Deficiéncia e de seu Protocolo Facultativo, em 2008, trouxe para est e
segmento a garantia do direito a ter direitos humanos especificados para as suas
necessidades. Altera-se o eixo das intervencdes de forma definitiva, pois sdo as
barreiras interpostas entre a pessoa e o ambiente que determinam a deficiéncia.
Aumentam as obrigacdes do Estado, em todas as esferas de governo, bem como
as obrigacdes do segundo e terceiro setores, com ativa participacdo da pessoa
com defici°ncia e das fam2lias. o

As Conferéncias Nacionais dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

As Conferéncias Nacionais sobre politicas publicas foram avancos
proporcionados pela Constituicio de 1988 que garantiram espagos
institucionalizados de participacdo social. Em meados da década de 1990 e inicio
da década de 2000, os conselhos e 0s movimentos sociais orgnizados passaram a
realizar, com o apoio do Estado, suas conferéncias nacionais. Essas conferéncias
sado espacos ampliados de participacao politica, com representacéo da sociedade
civil e do poder publico, provenientes das trés esferas de governo.

As Conkréncias Nacionais possibilitam a apresentacdo e o debate de
propostas para politicas publicas especificas. Sdo sempre precedidas por etapas
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preparatérias, com a realizacdo de conferéncias municipais e estaduais
organizadas por seus respectivos conselhos, cujos resultados séo levados para
discusséo na etapa nacional por intermédio de delegados eleitos.

12 Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia

Convocada pelo Decreto presidencial de 14 de julho de 2005 e definida
pelos seus organizadaes como uma conferéncia de carater deliberativo, teve
como tema centr al OAcessibilidade, voc°®° tamb
definiu, ainda, que 0s recursos para sua realizacdo seriam provenientes da
dotacdo orcamentaria da entdo Secretaria Especial d os Direitos Humanos da
Presidéncia da Republica.

A 12 Conferéncia aconteceu enquanto os movimentos de pessoas com
deficiéncia do mundo todo aguardavam ansiosamente pelo documento final da
Convencao da ONU. Nesse aspecto, a Conferéncia foi oportuna em pranover um
debate de escopo nacional sobre a Convencédo. Além disso, do ponto de vista
geral, representou a consolidacdo do modelo de gestdo participativa das politicas
sociais direcionadas a pessoa com deficiéncia e a institucionalizacdo do espaco
de atuacao na esfera publica, desta vez ndo apenas como reivindicadores, mas,
também, como agentes politicos ativos.

Cerca de mil e quinhentas pessoas participaram da 12 Conferéncia Nacional
dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia, realizada em Brasilia entre os dias 12 e
15 de maio de 2006.

O evento, considerado o maior ja realizado sobre esse tema no Brasil até
entdo, elaborou um documento com 254 deliberacbes que apontavam
modificacdes na legislacdo que trata das pessoas com deficiéncia. Durante o
encontro, foram discutidos temas centrais como educacdo inclusiva,
acessibilidade, saude, emprego, combate a violéncia, lazer e previdéncia. Todos
esses assuntos foram previamente debatidos durantes as conferéncias estaduais,
municipais e regionais, que tiveram a partici pacdo de representantes do governo
e da sociedade civil.

Para o Presidente da Republica Luiz Inacio Lula da Silva, que esteve no
evento, mais que uma reforcada legislacédo de garantia dos direitos das pessoas
com deficiéncia, o governo federal construiu ¢ om suas acdes e com a realizacao
hist-rica da Confer°ncia uma nova rela-«0 co
que o governo pode deixar para a sua sociedade ndo € uma lei e ndo € um
beneficio apenas, mas € a mudanca de padrao do relacionamento entre o Est ado
brasileiro, o seu governo, com a sociedadeo.

O tema central, OAcessibilidade: voc?® t amb

todos os momentos do evento & painéis, trabalhos em grupo, tribunas e
atividades artisticas. Uma Conferéncia totalmente acessivel, com intérpretes de
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Libras, caracteres ampliados (para pessoas com baixa visao), braille, presenca de
usuarios e seus cdesguia, ajudas técnicas, espaco de circulacdo, sinalizagdo,
apartamentos e transporte acessiveis.

Como disse a coordenadora da entdo Coorcenadoria Nacional para a
Il ntegra-«o da Pessoa Portadora de Defici °n
Decreto que compar ec-see ad Detretsn 5266/04, gue tragar i n d o
da acessibilidade em todos os espacos e meios.

Uma das principais deliberacdes da plenaria foi a criacdo de uma instancia
fiscalizadora de controle social do Decreto n 5296/04, e que os governos Federal,
estaduais e municipais, em parceria com a sociedade, estabelecam acdes para
viabilizar o acesso a toda a populacdo. Que todos os bens e servicos oferecidos
tenham desenho universal, isto €, que sejam acessiveis a toda a populacéo.

Os participantes da Confer°ncia se referie
da questéo da deficiéncia. E a Conferéncia, como o ponto de partida para que as
coisas acontegcam.

"O governo veio aqui para ouvir", afirmou o ministro Paulo Vannuchi, da
Secretaria Especial dos Direitos Humanos, na solenidade de abertura da 12
Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia. Segundo o ministro,
"a atitud e verdadeiramente democratica ndo é ficar declarando aqui as
conquistas e os avancos do atual governo, porque disso eles ja sabem".

Durante a Confer°®°ncia foi | ané&@ighastaa c amp a
ideiad que, por mei o de arthdos eamgog, gemaompes noO S
proposta promover um processo de incorporacao do ideal e de acBes concretas
para a promocao da acessibilidade, além de intensificar a sensibilizacdo da
populacao em geral para o tema.

Fotografia 9.6: A primeira conferéncia nacion al das pessoas com deficiéncia, foi
realizado em Brasilia entre os dia 12 e 15 de maio de 2006 e teve como tema
coacessibilidade: voc° tamb®m tem compromi sSso

Fotografia 10.6: Mesa de abertura da primeira nacional dos direitos da pessoa
com deficiéncia co mposta na ordem da esquerda para a direita: Ministro Paulo de
Tarso Vannuchi, Ministro das cidades Marcio Fortes de Almeida e o professor Adilsom
Ventura (in memoriam)

22 Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia
A 22 Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia realizou-
se de 1° e 4 de dezembro de 2008, ano especialmente emblematico para o

movimento brasileiro. Além de marcar os 60 anos da Declaracdo Universal dos
Direitos Humanos e um ano de existéncia da Agenda Social pela Inclusdo das
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Pessoas com Deficiencia do governo federal, foi o ano da ratificagdo da
Conven-«o da ONU pel o Brasi |l . Com o t e ma
desenvol vi ment o: um novo jeito de avan-ar 6,
estruturado em torno de t rés grandes eixos tematicos: Saude e reabilitacdo

profissional; Educagéo e trabalho; e Acessibilidade.

Realizada aos moldes da primeira, a 22 Conferéncia contou com a
participacdo de cerca de 2.000 pessoas, sendo 854 delegados eleitos nas etapas
preparatorias. A ideia de inclusdo configurou-se como questdo de fundo nos
debates.

Os debates buscaram superar as politicas focadas no tema pessoa com
deficiéncia, que demonstram ser estigmatizantes, em favor de politicas
transversais que tocassem todos os temas: da saude, do trabalho, do transporte,
das cidades, etc. A no-«o0o de Oespecial é era
perspectiva da especificidade e da diferenca s&o referenciais fundamentais. Se as
pessoas com deficiéncia precisam de condi¢cbes diferenciadas para terem seus
direitos de cidadéos atendidos, essas condigcbes devem evitar a criagdo de um
grupo privilegiado e diferenciado, fato que fere o conceito de inclusao,
fundamental para o0 movimento.

Fotografia 11.6: Plenario cheio na segunda conferé ncia nacional dos direitos
da pessoa com deficiéncia, 4 de dezembro de 2008.

Fotografia 1 2.6: A segunda conferéncia nacional dos direitos da pessoa com
deficiéncia aconteceu entre os dia 1 e 4 de dezembro de 2009 e teve como
tema O0i ncl us « o, degervolimernt io0:ura Rokogeitoede avancar

Agenda Social

Em setembro de 2007, através do Decreto n° 6.215, foi lancado o
Compromisso pela Inclusdo das Pessoas com Deficiéncia, com o propésito de
alcancar maior cobertura de atendimento as pessoas que apresentam alguma
deficiéncia, acelerando o processo de inclusao social desse segmento.

Para enfrentar esta situacéo, o programa inclui medidas e ac¢0es integradas
dos Ministérios da Saude, da Educacédo, do Desenvolvimento Social e Combate a
Fome, do Trabalho e Emprego, das Cidades, sob a coordenacao da Secretaria de
Direitos Humanos, desenvolvidas em parceria com a sociedade civil e com o setor
privado, para garantir o acesso das pessoas com deficiéncia aos servigos publicos
essenciais e vida digna com respeito aos direitos humanos.

Para o Ministro Paulo Vannuchi , o0a cria-«o d

e grupos especificos 8 como crianca e adolescente, idosos, pessoas com
deficiéncia e registro civil de nascimento - foi uma medida adotada pelo Governo
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Lula para alavancar investimentos na area social nos moldes do que vem sendo
feito na area de infraestrutura a partir do Programa de Aceleracdo do
Crescimento (PAC)G6.

A Agenda Social tem como meta fomentar a plena inclusdo da pessoa com
deficiéncia no p rocesso de desenvolvimento do pais, buscando eliminar todas as
formas de discriminacdo e garantir o acesso aos bens e servicos da comunidade,
promovendo e defendendo seus direitos de cidadania.

As acdes foram trabalhadas de forma integrada, pois sdo complementares e
interdependentes. A concessdo de Orteses e proteses para as pessoas com
deficiéncia atende os direitos assegurados pela Constituicdo Federal e acordos
internacionais, por intermédio do Sistema Unico de Saude (SUS), ampliando a
cobertura de atendimento dos que necessitam desses equipamentos, com
prioridade para as pessoas em condicfes mais vulneraveis. Consta dessa acao a
instalacdo de novas oficinas ortopédicas, direcionadas preferencialmente para as
regidbes Norte e Nordeste do Brasil. Completam as acbes da area da saude a
capacitacdo de técnicos em érteses, proteses e demais ajudas técnicas, além do
fortalecimento das redes de reabilitagao.

Outra acdo da Agenda Social garante que pessoas com deficiéncia e
mobilidade reduzida tenham acesso a habitacdo de interesse social, obedecidas
as normas técnicas de acessibilidade na aprovacdo dos projetos. Esta acao é
complementada pela criagdo de linhas especiais de financiamento para a
adaptacao de residéncias das pessoas a que se destinam essas medidas

Para garantir a acessibilidade ao meio fisico para as pessoas com
deficiéncia ou com mobilidade reduzida foram previstos investimentos na
infraestrutura de transporte, no entorno das escolas e na adequacdo dos
caminhos até os pontos de parada e corredores de transporte. Estas acfes, sob a
orientacdo do Ministério das Cidades, estdo sendo priorizadas em municipios com
mais de 60 mil habitantes. Além disso, veiculos da frota em circulacdo seréo
substituidos por 6nibus acessiveis num prazo menor que 0 previsto nos contratos
de concessdao, mediante desoneracdo fiscal e linhas de financiamento em
condi¢Oes diferenciadas para o setor privado.

Na educacédo, estdo sendo priorizados investimentos do Governo Federal
primeiramente para as escolas de grande porte, com 251 ou mais alunos, nos
municipios com mais de 60 mil habitantes, para torna -las acessiveis.

A escola acessivel dispde de estrutura arquitetdnica e sinalizacdo que
correspondem aos critérios de acessibilidade para receber alunos com
deficiéncia, tem s ala de recursos com equipamentos e material didatico que
permitam o acesso a aprendizagem, informacé&o e comunicacdo por todos, bem
como corpo docente e funcionarios capacitados para prestar atendimento de
acordo com as necessidades especificas de todos osalunos.
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As pessoas com deficiéncia, em sua maioria, encontram-se fora do mercado
de trabalho e a taxa de desemprego desse segmento € muito superior a das
demais pessoas. Além disso, as pessoas inseridas no mercado de trabalho estéo,
predominantemente, nos empregos de baixa qualificacdo. Através de acdes de
qualificacéo profissional das pessoas com deficiéncia, com énfase no contrato de
aprendizagem e maior capacitacdo de gestores da educacdo e professores,
pretende-se atingir metas ambiciosas de ocupacdo do total dos postos de
trabalho reservados as pessoas com deficiéncia. Essas medidas facilitardo a
contratacdo de pessoas com deficiéncia nas empresas com 100 ou mais
empregados.

Outra acdo importante refere -se a ampliacdo da reserva de cargos nos
concursos da administracdo publica direta e indireta das trés esferas de governo.
Participardo dessas acbes o0s centros de ensino tecnolégico e as unidades do
Sistema S. Caberd ao Ministério do Trabalho e Emprego realizar seminarios
estaduais para a sensibilizacdo do empresariado. Serdo destinadas linhas de
financiamento com condi¢Oes especiais para a acessibilidade dos ambientes de
trabalho.

Ao longo de toda a histodria, as pessoas com deficiéncia séo alvo das mais
diversas formas de violacdo de seus direitos béasicos. A principal causa da
discriminagdo e do preconceito € de natureza cultural. Mediante campanhas de
midia geral e dirigida pretende -se enfrentar o ciclo de invisibilidade e de
exclusao social das pessoas com deficiéncia.

A meta foi de realizar a veiculacdo intensiva de campanhas educativas
acessiveis, em radio e televisdo, em ambito nacional, bem como por meio de
outras formas de comunicacdo, enfocando as questbes que contribuam para a
inclusédo ativa da pessoa com deficiéncia em suas comunidades e no processo de
desenvolvimento do pais.

Fotografia 13:6: Reunido de trabalho do comité de monitoramento da agenda
social.

Fotografia 14.6: Presidente Lula assina, em setembro de 2007, decreto n umero
6.215, lancando a agenda social das pess@s com deficiéncia.

Avancos no marco legal

Entre 2003 e 2010, a entdo Coordenadoria Nacional para a Integracao da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE) atuou na elaboracdo e
acompanhamento de normas legais e projetos de lei, através da participacdo e
proposta de audiéncias publicas, além da elaboracao de pareceres técnicos.

Essa sempre foi uma das competéncias legais da CORDE, que quando
guestionada, emitiu pareceres técnicos sobre projetos de lei afetos a area, que
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estivessem em tramitagéo no Congresso Nacional. Foram elaborados centenas de
pareceres sobre os projetos de lei nestes 8 anos, além de diversas audiéncias
publicas no Congresso e, pelo menos, trés consultas publicas 8 no caso dos
Decretos 5296/04, 5626/05 e 5904/06. Ainda no campo legislativo, a CORDE
antes, e a SNPD atualmente, acompanha as iniciativas dos parlamentares
dialogando com relatores com vistas ao melhor texto que atenda as questdes de

interesse do grupo das pessoas com deficiéncia.

Destaques na legislacdo, ano a ano:

2004: Estabelecidas normas gerais e critérios basicos para a promocao da
acessibilidade arquitetdnica e urbanistica, de transportes, na informacdo e
comunicacdo e ajudas técnicas 0 resultado de debates, propostas,
sistematizacdes e consultas publicas (coordenacdo SDH)

2005: a Lingua Brasileira de Sinais (Libras), meio legal de comunicacdo e
expressao, é incluida como disciplina curricular; simultaneamente, é prevista e
certificada a formacédo de professores e instrutores e garantida a formacéo do
tradutor e intérprete de Libras 0 Lingua Portuguesa; dados do Censo Educacao
Superior/2008 (INEP/MEC) demonstram que a disciplina de Libras foi ofertada
em 7.614 cursos superiores; foram formados também 2.401 docentes para o
ensino da Libras e ja existe um total de 2.725 intérpretes a d isposicdo de alunos
surdos ou com deficiéncia auditiva (coordenagédo MEC)

2006: Garantido a pessoa com deficiéncia visual usuaria de cdo-guia o direito de
ingressar e permanecer com o animal em todos os locais publicos ou privados de
uso coletivo (coorden acdo SDH)

2007: Regulamentada a concessdo de pensdo especial as pessoas atingidas pela
hanseniase que foram submetidas a isolamento e internacdo compulsorios; o
Brasil é o primeiro pais do ocidente a reconhecer essa a¢cdo como violacao de
Direitos Humanos, foi instituida a Comissdo Interministerial de Avaliacdo dos
requerimentos de indenizacdo; 4.389 pessoas ja foram beneficiadas com a
pensédo, de dezembro de 2007 a dezembro de 2009 (coordenacéo SDH)

2008: Ratificados os textos da Convencédo sobre os Diretos das Pessoas com
Deficiéncia e seu Protocolo Facultativo. A Convencéo, que cuida dos direitos
civis, politicos, econdmicos, sociais e culturais dos cidaddos com deficiéncia,
passa a ser o primeiro tratado internacional de direitos humanos ratificado com
equivaléncia constitucional, nos termos da Emenda Constitucional 45/2004
(coordenacéo SDH).

2009 0 Decreto n°® 6.980: A Subsecretaria Nacional de Promocao dos Direitos da
Pessoa com Deficiéncia sucede a Coordenadoria Nacional para Integracdo da
Pessoa Potadora de Deficiéncia d CORDE. Com a estrutura maior e com 0 novo
status, o 6rgdo gestor federal de coordenagdo e articulacdo das acdes de
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promocao, defesa e garantia de direitos humanos desse conjunto de 24,5 milhdes
de brasileiros tem mais alcance, inter locucéo e capacidade de dar respostas as
novas demandas do segmento.

2010: Estabelecidas normas para o pagamento da indeniza¢do por dano moral as
pessoas que adquiriram deficiéncia fisica decorrente do uso da Talidomida. A
assinatura do Decreto contou com o apoio do Poder Legislativo e foi resultado de
uma grande articulacdo politica da assessoria parlamentar da Casa Civil e da
Secretaria de Direitos Humanos (SDH/PR). O Instituto Nacional do Seguro Social
(INSS) ficara responsavel pela operacionalizacdo dopagamento da indenizacao.

Fotografia 15.6: O presidente Lula regulamenta por decreto em 2007 a
concessao de pensao especial as pessoas atingidas pela hanseniase.

O Decreto da Acessibilidade

O Decreto n° 5.296, sancionado no dia 2 de dezembro de 2004, pelo
Presidente Luiz Inacio Lula da Silva, regulamentou as Leis federais n°® 10.048 e
10.098 que tratam da acessibilidade para pessoas com deficiéncia ou mobilidade
reduzida no Brasil. O ato da assinatura do Decreto da Acessibilidade foi a
primeira solenidad e referente as pessoas com deficiéncia que aconteceu no
Palacio do Planalto, com a presenca de ministros e secretarios especiais e grande
namero de defensores dos direitos desse segmento.

O Decreto era uma demanda historica dos movimentos sociais ligados a
area e vinha sendo aguardado desde o ano 2000 pelas entidades de e para
pessoas com deficiéncia. A Lei n°® 10.048, de 8 de novembro de 2000, determina
atendimento prioritario as pessoas com deficiéncia e a acessibilidade em
sistemas de transporte. Ja a Lei n® 10.098 trata da acessibilidade ao meio fisico
(edificios, vias publicas, mobiliario e equipamentos urbanos etc), aos sistemas de
transporte, de comunicacao e informacao e as ajudas técnicas.

A regulamentacdo dessas Leis representou um passo decisio para a
cidadania das criangas, jovens, adultos e idosos com deficiéncia ou mobilidade
reduzida, pois tragou os caminhos para a efetivagdo dos direitos humanos das
pessoas com deficiéncia fazendo com que a escola, a saude, o trabalho, o lazer,
o turismo e 0 acesso a cultura sejam elementos presentes na vida destas pessoas.

O Decreto possibilitou os meios para a efetivacdo dos direitos e a
equiparacao de oportunidades para as pessoas com deficiéncia. Um dos pontos
importantes foi a progressiva substituicd o dos veiculos de transporte coletivo que
hoje circulam por veiculos acessiveis. Além disso, o Decreto estabeleceu que
tudo o que fosse construido a partir de sua publicacdo estivesse acessivel as
pessoas com deficiéncia ou com mobilidade reduzida.
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No campo das ajudas técnicas, o Decreto representou um avango no tocante
ao apoio a pesquisa cientifica e tecnolégica para desenvolvimento destes
equipamentos, instrumentos e produtos, no intuito de reduzir os custos de

aquisicao.

A elaboracdo do decreto foi trabalho conduzido pela CORDE, com carater
intersetorial e de didlogo com a sociedade civil, mediante consulta publica
oficial concorrida, a qual permitiu incorporar artigos e aperfeicoar o texto da
nova norma de regulamentacao.

Fotografia 16.6: Presidente Lula assina, em dezembro de 2004, decreto n Umero
5.296.

Fotografia 17.6: Presidente Lula discursa no langamento do decreto.

O Decreto do céo -guia

Assinado pelo Presidente da Republica no dia 21 de setembro de 2006, em
solenidade de comemoracdo ao Dia Nacional de Luta da Pessoa Portadora de
Deficiéncia, ocorrida no Palacio do Planalto, o Decreto que regulamentou a Lei
do Cao-Guia trouxe a permissao para que pessoas com deficiéncia visual ou com
baixa visdo pudessem frequentar locais publicos como bares, cinemas, teatros,
supermercados, escolas, hospitais, casas noturnas, restaurantes, 6rgaos publicos,

entre outros, acompanhadas de seus cdesg ui a . OEstamos garant.
dessas

humano e constitucional de ir e Vvir
Republica na ocasiao.

O Presidente Lula afirmou, durante a solenidade, que a assinatura do

Decreto simbolizava uma 0s2ntese da evol

Brasil tem avancado para uma sociedade mais inclusiva com o apoio dos
movimentos sociaiso |, afirmou. OAs mais de tr°s
direitos tém contribuido para a formulacdo, execucéao e fiscalizacdo de politicas

publicas que estdo transformando antigas reivindicacbes das pessoas com
defici°ncia em realidadebo¢.

Nas palavrasdo Ministro Paulo Vannuchi, da Secretaria de Direitos Humanos
da Presidéncia da Republica (SDHPR), a assinatura do Decreto foi uma conquista
dos olutadores dos Direitos Humanos
Ministro, apesar dos esforcos implementados, o Brasil precisa avancar ainda mais
para assegurar efetivamente os Direitos Humanos de milhdes de brasileiras e
brasileiros, com | eis e pol2ticas de
a quebra de barreiras e os principios de isonomiadaConst i t ui - «0 0,
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A professora Ethel Rosenfeld, que representou os usuarios de cadesguia na
cerimbnia, enfatizou a luta das pessoas com deficiéncia visual ou baixa visao
para garantir o direito de caminhar e
presenca do cdo é fundamental para 0 nosso acesso a sociedade, para a nossa
i ndepend®°ncia e <cidadani a. £ mais do
afirmou.

O Decreto regulamentou pontos essenciais a implantacdo da Lei n°® 11.126,
de 27 de junho de 2005, como o direito das pessoas com deficiéncia visual e
baixa visdo de ingressar e permanecer em ambientes de uso coletivo
acompanhadas de seus caes. Detalhou ainda a identificacdo dos animais, a
comprovacéao do treinamento do usuario e as sancfées no caso de desumprimento
a lei. O texto também definiu a conceituacdo do cdo -gui a ¢ 0 mo
castrado, isento de agressividade, de qualquer sexo, de porte adequado,
treinado com o fim exclusivo de guiar pessoas com deficiéncia visual, sendo
vedada sua utilizacdo para fins de defesa pessoal, ataque, intimidacdo ou
quaisquer acbes de natureza agressiva, bem como para a obtencdo de
vantagenso.

Fotografia 18.6: Presidente Lula assina dia 26 de setembro de 2006, em
solenidade no palacio do planalto, o decreto que regulamenta a lei do céo -
guia.

Pesquisa Censitaria

O tema pessoas com deficiéncia foi pesquisado no Brasil, nos Censos de
1872, 1890, 1900, 1920 e 1940. Em um periodo de mais de um século, a intensa
evolucdo do conhecimento na area da saude determinou importan tes alteracfes
no modo de fazer a investigacdo, a fim de incorporar os novos conhecimentos e
de aprimorar a forma de captacao da informacéao.

Depois de cerca de meio século ausente dos censos brasileiros, em 1991, o
tema retornou através de uma Unica quest do que investigava a deficiéncia fisica
e mental. A promulgacao da Lei n® 7.853, de 24 de outubro de 1989, trouxe,
entre outras garantias legais, a obrigatoriedade da inclusdo, nos censos
nacionais, de questdes especificas sobre as pessoas com deficiéncia. Esta
informacédo é importante para subsidiar o planejamento de politicas publicas
direcionadas a atender e facilitar a incluséo social dessa populacao.

Desde o planejamento do Censo 2000, o Instituto Brasileiro de Geografia e
Estatistica (IBGE) trabalha em parceria com a Secretaria de Promog¢do dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia d a época ainda Coordenadoria Nacional para
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia 0 tanto nos testes das perguntas
nas provasnpiloto, no Censo Experimental, como no desenho definitivo do
guestionario e nas analises dos resultados do Censo. Nesse trabalho conjunto,
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Secretaria Nacional e IBGE buscam o aperfeicoamento do levantamento de
informacdes estatisticas sobre as pessoas com deficiéncia no Pais.

Tratam-se de informacfes estratégicas e a importancia do tema ao longo
das ultimas décadas vem sendo apontada tanto em féruns nacionais como
internacionais. As Nagfes Unidas solicitaram que o trabalho estatistico e
metodoldgico sobre o tema pessoas com deficiéncia obedecesse a padrdes
internacionais a fim de facilitar a comparacédo dos dados. Consequentemente, a
Divisdo de Estatistica das Nacfes Unidas, em 2001, apoiou a formacdo do Grupo
de Washington sobre Estatisticas das Pessoas com Deficiéncia (GW) no ambito da
Organizacdo das Nacbes Unidas, que se ocupa de elaborar proposta de
padronizacdo das estatisticas das pessoas com deficiéncia.

O IBGE é membro efetivo e ativo do Grupo desde sua criacdo em 2001. O
Vice-Presidente do Banco Mundial, em férum internacional organizado p ela
CORDE em Brasilia, elogiou a forma de investigacdo do tema no Censo
Demogréfico 2000 do Brasil considerando-o modelo para outros paises.

A partir das discussdes mantidas no Grupo de Washington, foi definida a
equalizacdo de oportunidades como foco destas estatisticas. Adotou-se como
marco conceitual a Classificacao Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e
Sauded CIF, da Organizacdo Mundial da Saude (OMS, 2001). Escolhese, entéo, o
conceito de limitagdo de atividades da CIF por ser o que melho r atendia o
objetivo proposto.

Em setembro de 2005, o Brasil foi sede de dois encontros internacionais
sobre o tema nos quais participaram mais de 30 paises. Estes foram realizados no
Rio de Janeiro, promovidos em parceria IBGE e CORDE, com apoio do GW, B e
Nacdes Unidas.

As guestdes sobre deficiéncia continuaram sendo avaliadas no Brasil nas
provas-piloto realizadas em 2008 e 2009, assim como no Censo Experimental de
2009. Em 2008, foram realizadas reunides tematicas com especialistas e ampla
consulta aos usuarios das informacbes do IBGEO aproximadamente 9.000
consultas - disponibilizando na Internet uma pagina na qual as pessoas podiam
dar as suas sugestdes para o proximo Censo.

A Secretaria Nacional de Promocéao dos Direitos da Pessoa com Deficiénca
foi coonvidada pelo Banco Mundial e o0 WG para expor a realidade do censo no
Brasil, a mudanca de metodologia e seu impacto nas cifras de pessoas com
limitacdo funcional, que passou de 1,14% em 1991 para 14,48% em 2000. A
reunido foi realizada em Bangkok, Tailandia, em 2006, para os tomadores de
decisdo da india, Bangladesh, Paquistéo e Tailandia. Em 2010, o censo da india
incorporou as perguntas estudadas pelo GW.
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O Censo IBGE 2010 incorporou a coleta de dados por meio informatizado.
No tocante as pessos com deficiéncia, houve maior preparacdo dos
recensiadores, mantidas as perguntas centrais do GW. A diferenca esta no
tamanho da amostra em fungdo do nimero de habitantes dos municipios & maior
amostra em municipios com menor populagdo. No total foram 11% dos domicilios
brasileiros que responderam as perguntas acerca de pessoas com limitacdo
funcional no dominio fisico, intelectual, visual e auditivo, em 3 faixas: alguma
dificuldade, grande dificuldade e n&o consegue.

Campanhas de Utilidade Publica

Sempe foi atribuicdo da CORDE e, agora, da atual Secretaria Nacional de
Promocao dos Direitos da Pessoa com Deficiéncia (SNPD), realizar campanhas de
conscientizacdo publica, buscando promover autonomia, equiparacdo de
oportunidades e inclusdo social da pessoa com deficiéncia. Nesse sentido, nos
altimos anos, foram realizadas duas campanhas informativas & chamadas de
Publicidade de Utili dad&SiR%bI|Escsaa: |0dlhecieasés ie i d
Di feren-ao.

A 12 Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoacom Deficiéncia, em

2006, aprofundou a divulga-«o0 e trabal hou ¢
tamb®m tem compromi ssod6 e | an- odisigemessaa mpanh e
ideiadé. A campanha ® coordenada pelo Conselnh

com Deficiéncia (CONADE), em articulagdo com a SNPD e, h4 mais de 4 anos,
sensibiliza e mobiliza a sociedade para a eliminacdo das barreiras culturais, de
informacdo, arquitetbnicas, dentre outras, que impedem as pessoas com
deficiéncia ou com mobilidade reduzida de participarem efetivamente da vida
em sociedade.

O objetivo da campanha é favorecer a conscientizacdo e estimular a
proatividade em direcdo da constru¢cdo de uma sociedade inclusiva, solidaria e
gue possibilite igualdade de oportunidades.

Ja& aderiram a campanha instituicdes como o Supremo Tribunal Federal, o
Ministério Publico Federal, Governos de Estados, Prefeituras, entidades de defesa
de direitos, conselhos nacionais, personalidades publicas, escolas de samba e
times de futebol, dentre outros. A part ir de 2010, a Campanha da Acessibilidade
tem como foco as 12 cidades sede da Copa da FIFA 2014 e a sede Jogos Olimpicos
e Paraolimpicos 2016.

Em 2009, foi |l an-ada a campanha ol guai s 1
Pessoas com Defici °nkiCORDE, aDmmpanha mtegvai ad a p e
Agenda Social e continuou a ser veiculada em 2010. Com pecas de audio e video
embal adas pela mWsica o0Condi - «060, de Lulu S
em varios aspectos.
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O filme da campanha inovou ao trazer os recursos de acessibilidade a
comunicagcdo 0 legenda, janela com intérprete de Libras e audiodescrigcdo
(segundo canal de audio com a narrativa das cenas). A peca foi premiada
(Mengé&o Honrosa no Festival de Gramado de Publicidade 2009) e ja se tornou um
poderoso instrumento de educacdo em Direitos Humanos e de demonstracéo
pr8tica de acessibilidade. A campanha o0l gua
Pessoas com Deficiéncia foi publicada em dezenove revistas e veiculada no radio,
na televisdo e, inaugurou a disponibiliza cdo de campanhas governamentais no
YouTube.

Fotografia 19.6: Duas imagen da campanha pela inclusdo das pessoas com
deficiéncia dlguais na diferenca.

Fotografia 20.6: Rei Pelé participa de ato de adesdo a campanha da
acessibilidade.

Fotografia 21.6: bandeirdo da campanha acessibilidade & siga essa idéia
Cobrindo todo o campo do estadio Maracana no Rio de Janeiro na final do
campeonato estadual 2009.

José Alencar torna publica sua condi¢cdo de ostomizado

Em 2009, o Vice-Presidente da Republica José Alencar Gomes da Silva,
assumiu publicamente e por escrito a sua condicdo de Pessoa Ostomizada e,
portanto, nos termos da Lei 5296/2004, Pessoa com Deficiéncia. No Pais, a
pessoa ostomizada tem direito & bolsa coletora através do Sistema Unico de
Saude (SUS),além de todas as acfes afirmativas as pessoas com deficiéncia:
beneficio de prestacdo continuada, passe livre, atendimento prioritéario, reserva
de vagas, entre outras.

O Vice-Presidente se manifestou por Oficio encaminhado ao Ministro da

Salde José Gome Tempor «o, solicitando a assinatur :
At endi ment o ) Pessoa Ostomi zadabd e o] reco
I nternacional dos Di r ei t o-Bresidentes Jog® sAtercami z ad o s O
escreveu de pr-pri o punhoimadoe Emnentermigdt o0 ci t a
Tempor«o, sou um del eso.

A copia das correspondéncias foi enviada a Candida Carvalheira, fundadora
e diversas vezes presidente e diretora da Associacdo Brasileira de Ostomizados
(ABRASO), conselheira do CONADE e de outros 6rgdos damilitancia pela
igualdade de género. Com seu espirito arrojado, uma democrata convicta, uma
mulher de acao, defensora dos Direitos Humanos.



A Associacdo Brasileira de Ostomizados (ABRASO) conquistou para seus
membros a condicdo de deficientes fisicos. E um grupo que ha 25 anos
desenvolve atividades sociais, atuando em rede nacional com competéncia e
organizacdo exemplares. Sao cerca de cem mil cidaddos que sobreviveram a
situacdes de doenca e acidentes, nas diversas faixas etarias e atuam para
promover sua qualidade de vida e cidadania. Antigamente, os ostomizados eram
principalmente idosos, mas o perfil do grupo foi alterado pela violéncia urbana,
surgindo um numero crescente de jovens e crian¢cas ostomizados.

Os ostomizados estiveram sempre muito préximos do movimento das
pessoas com deficiéncia. Como representantes das patologias, participam dos
conselhos de saude, de assisténcia social e também de alguns colegiados de
direitos da pessoa com deficiéncia, desde o Conselho Consultivo da CORDE até a
sua transformacdo em CONADE. Nao foi uma simples aproximacdo, antes uma
simbiose explicada por questdes comuns. Em cada atividade marcante do
movimento geral, os ostomizados estiveram presentes e, além de defenderem
suas reivindicacdes especificas, empunharam a bandeira da equiparacdo das
oportunidades e da cidadania para as minorias. S8o pessoas com direitos
assegurados no marco legal do Pais.

Fotografia 22.6: Vice -presidente da republica José de Alencar

Impresso 2.6: Manuscristo onde o vive-presidente da replu blica José Alencar
torna publica a sua condicdo de ostomizado

Rumo a um novo modelo?

Na perspectiva atual, as especificidades de cada tipo de deficiéncia néo
podem sobrepujar, em momento algum, a consciéncia de que a conquista de
novos avancos depende, ®bretudo, da producdo de um discurso agregador. E
desse equilibrio negociado que surge a forca e o potencial transformador do
movimento. Nesse sentido, a Convencdo sobre os Direitos das Pessoas com
Deficiéncia e as Conferéncias Nacionais de Direitos da Pesoa com Deficiéncia
trouxeram um novo félego ao movimento.

Do modelo de integracdo até a sociedade inclusiva, o movimento politico
das pessoas com deficiéncia vem trabalhando, intensamente, para alcangar um
novo patamar de dignidade humana. Ainda convive com resquicios de
segregacdo, muito de integracdo, e sdo incipientes as praticas de incluséo, as
qguais apresentam a diversidade humana como regra e, por conseguinte, tém
como principios norteadores da sociedade o respeito e a valorizagdo das
diferencas. Autonomia, direito a fazer sua propria escolha, vida independente e
nN«o discrimina-«0 podem ser sumarizados pel o

Surge a nova questao: como podemos fazer a juncéo dos Direitos Humanos e
a pessoa com deficiéncia, ou melhor, com esse atributo caracteristico da
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fragilidade do ser humano? O reconhecimento das especificidades e
particularidades das pessoas com deficiéncia foi a principal conquista do
movimento nos ultimos trinta anos. O inicio do século XXI, no entanto, consagra o
discurso dos Direitos Humanos, que considera as diferencas, mas vai além das
questdes especificas. Pessoas com deficiéncia sdo sujeitos de direitos o cidadados
e cidadas. Do modelo médico passamos ao campo dos Direitos Humanos,
politicos, civis, econdmicos, sociais, culturais e ambientais, na construcdo de
uma sociedade para todos. O foco das discussfes é o modo como- e para quem o
a sociedade organiza o cotidiano, as cidades, os bens e servicos disponiveis de
educacdo, cultura, trabalho, saude, protecdo soc ial, habitacdo, transporte,

l azer, esporte, turismo e outros aspectos
di feren-ad6 ® a propost a.

Definitivamente, esta em andamento uma mudanca de paradigma: a
sociedade, que via esse segmento populacional como alvo de caridade, passa a
entender que se busca tdo somente a promocao e a defesa de seus direitos, em
bases iguais com os demais cidaddos. E irrelevante se as pessoas apresentam ou
nao algum grau de limitacdo funcional. O que esta em jogo sdo a equiparacdo de
oportuni dades e a nova interface entre o individuo e o ambiente sem obstaculos.
Esse avanco esta refletido inclusive na organizacdo institucional do Estado
brasileiro, que inseriu o tema da pessoa com deficiéncia na area dos Direitos
Humanos. Assim, foi construido um diferencial positivo quando comparado a
maioria dos paises.

Na organizagdo social contempordnea, o movimento das pessoas com
deficiéncia tem a possibilidade de avancar em direcdo a novas bandeiras e
conquistas. No final da década de 1970, o importante era ser protagonista
politico na garantia de seus direitos. Nessa luta, as pessoas com deficiéncia no
Brasil passaram pela redemocratizacdo, pelo AIPD, pela Coalizdo Pr6-Federacéo,
pela Constituicdo de 1988, por encontros, congressos, reuniées, simpodsios, atos
publicos, conferéncias e pela Convencdo da ONU e sua ratificacdo no pais como o
primeiro tratado de Direitos Humanos com equivaléncia de emenda
constitucional.

O movimento encontra-se diante do desafio de seus préximos passos:
primeiro, garantir qu e os instrumentos legais, até entdo conquistados, sejam
implantados e implementados na vida cotidiana; segundo, construir um discurso
comum que ao mesmo tempo considere as particularidades de cada pessoa com
deficiéncia e promova a convergéncia para a luta por direitos e nao
discriminacéo; terceiro, formar e fortalecer novas liderancas capazes de
estabelecer metas a serem ultrapassadas e dar continuidade a historia do
movimento politico das pessoas com deficiéncia no Brasil; e, por fim, se unir a
outros segmentos da populacdo compartilhando sua histéria, seus aprendizados e
suas conquistas para garantir que sejam superadas as situagbes de
vulnerabilidades e de violagcbes de direitos que afetam a criancas, adolescentes,
idosos, homossexuais, trabalhadores e a qualquer pessoa com ou sem deficiéncia
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e que juntos possam construir uma sociedade mais justa, igualitaria, tolerante e
pacifica na qual, de fato, sejam os Direitos Humanos de todos e para todos.

Guia de Leitura das Entrevistas

O movimento politico das pessoas com deficiéncia no Brasil tem histOria recente.
Seus caminhos foram protagonizados por atores sociais, em sua maior parte ainda
atuantes, envolvidos na conquista e afirmacao cotidiana de sua identidade e de
seus direitos humanos. Ouvir suas vozes e n@éos, 0 que tém a dizer sobre esse
movimento & de formas dissonantes, as vezes, mas também esclarecedoras das
muitas nuancas e trajetos que conformam essa histéria § com certeza nos
trazem novas perspectivas, ampliando nossos referenciais para compreendé-la.

De forma alternativa aos documentos escritos, buscou -se, por meio dos métodos
afeitos a historia oral, organizar registros de experiéncias de conhecimento
laborado no passado e no presente dos atores e atrizes que fizeram e fazem
parte desse movimento. Ao rememorarem as marcas de como foram vividos,
sentidos e compreendidos determinados momentos e fatos dessa historia, essas
pessoas nos possibilitam interpretacdes complexas e ricas do processo de defesa
de direitos, permitindo a producdo de um olhar a brangente sobre o movimento,
suas conquistas, conflitos, expectativas e dificuldades, ampliam as perspectivas
existentes nas fontes documentais, bem como enriquecem sua leitura.

Dentre as questdes que motivaram as lutas, destaca-se a constante preocupacao
com a auséncia de novas liderancas que deem continuidade as mobilizacGes
necessarias a garantia dos direitos humanos das pessoas com deficiéncia.
Considerando que a legislacdo nesse campo, no Pais, é bastante ampla e
significativa, a maior parte dos entrev istados destaca, no entanto, as
dificuldades que permeiam a garantia dessas leis, indicando a necessidade de

manter o movimento atuante.

Outra teméatica que permeia grande parte dos depoimentos diz respeito a
diferenciacéo entre as entidades de pessoas comdeficiéncia e para pessoas com
deficiéncia. Questdo pungente na producdo dessa histéria, a distincdo de/ para
pauta-se, até mesmo, pela propria constituicdo do movimento em finais da
década de 1970, quando sua principal bandeira de luta girava em torno da
afirmacéo do protagonismo das pessoas com deficiéncia na conducéo da propria
vida e na conquista de seu lugar de cidadaos. Isso pode ser percebido, sobretudo,
nos depoimentos das pessoas que vivenciaram essa historia desde o final da
década de 1970 e que puderam, por isso, participar do processo de construcao
dos conceitos que possibilitavam a diferenciacéo entre as organizacdes de e para
pessoas com deficiéncia.
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A unidade do movimento também surge como questdo significativa expressa por
grande parte dos entrevistados, que problematizam, de variadas formas, a
tensdo entre a necessidade de forjar um discurso Unico e a realidade das
diversidades simbdlicas e concretas entre 0os grupos reunidos em cada area de
deficiéncia: trata -se de um movimento Unico ou ele é pautado pelas
especificidades das diversas deficiéncias que o formam? Como se constroi a
identidade desse movimento e como os diferentes tipos de deficiéncia sdo nele
articulados com vista a consecucédo de objetivos comuns? Pensadas de diversas
formas, conforme o lugar ocupado pelo depoente nessa histéria, essas questbes
indicam o carater vivo do movimento politico das pessoas com deficiéncia, sua
atualidade e sua dimensao de histéria em construcao.

A educacdo das pessoas com deficiéncia aparece como quesfio bastante
polémica na maior parte dos depoimentos. Ainda que a educacgao inclusiva
constitua-se como referéncia significativa para todos o0s entrevistados, as
dificuldades que surgem em sua implantacdo no Pais e a necessidade de
manuten¢do ou ndo das chamadas escolas especiais dividem coracdes e mentes,
indicando o carater controverso dessa tematica, que extrapola os limites do
movimento e envolve amplos setores sociais. Esse embate entre educacao
especial e inclusiva, as formas de inclusdo e a conducdo da educacéo das pessoas
com deficiéncia poderdo ser percebidos em varios depoimentos, pois entre os
entrevistados h& usuérios, profissionais e gestores publicos da area.

Outra questdo presente em grande parte dos depoimentos refere -se aos
processos de institucionalizacdo do movimento e sua relacdo com o Poder
Publico. Algumas das probleméticas questionadas foram: Quais os limites dessa
relacdo? Como lidar com a crescente participacdo de pessoas ligadas ao
movimento em instadncias como conselhos, secretarias, ministérios e Poder
Legislativo? Em que medida essa relagao traz contribuicbes e entraves para o
movimento das pessoas com deficiéncia? As respostas para essas perguntas
aparecem nas falas dos depoentes de forma diferenciada e trazem indicios
significativos dos conflitos, possibilidades e perspectivas para a continuidade do
movimento.

E interessante notar também, nas entrevistas, as diferentes maneiras como
foram abordados os varios momentos histéricos tratados na primeira parte deste
livro. O Ano Internaci onal das Pessoas Deficientes é rememorado com ostatus de
marco historico definitivo para dar visibilidade ao movimento das pessoas com
deficiéncia. Nesse tema, € importante observar que mesmo o0s depoentes que
nao participaram dos eventos de 1981 apropriar am-se das memdérias dos que o
viveram ativamente, atribuindo -lhes a funcéo e a significacdo de divisor de aguas
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na historia das pessoas com deficiéncia. A grande visibilidade politica e midiatica
que o Ano Internacional proporcionou € vista como elemento ca talisador do
movimento.

O 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes realizado em
Brasilia, em 1980, foi tratado pelos entrevistados como marco épico do
movimento das pessoas com deficiéncia. As opinides dos entrevistados que
estiveram presentes sdo consentaneas sobre o inicio da articulacdo nacional das
pessoas com deficiéncia no Brasil e, ainda, sobre as dificuldades de realizacao de
encontro daquela proporcdo, sem qualquer tipo de apoio financeiro e em um
momento em que acessibilidade ainda ndo era um conceito minimamente
difundido. O 1° Encontro é tratado como um ato de coragem de pessoas que
viajaram, em situacdo bastante precéria, de vérias regides do Brasil até Brasilia
para discutir sobre a criagdo de uma entidade nacional que os repre sentasse.

Ao conhecer as opinides sobre os encontros e congressos ocorridos nos anos
iniciais da década de 1980, o leitor podera vivenciar as proprias angustias
advindas da tensdo que se criou entre os lacos de solidariedade estabelecidos
entre as pessoascom deficiéncia na tentativa de se articularem nacionalmente e
as especificidades de cada tipo de deficiéncia, que exigiam acdes peculiares. As
disputas decorrentes dessa tensao criaram relagdes conflituosas que fizeram com
0 que 0 movimento sofresse rearranjos em sua conformagdo, algumas vezes
reunindo deficiéncias diferentes e outras vezes separando -as. Por essas memorias
€ possivel compreender como 0s entrevistados e entrevistadas perceberam as
tentativas de uni@do do movimento na Coalizdo Pré -Federacdo Nacional de
Entidades de Pessoas com Deficiéncia e o posterior rearranjo em organizagoes
nacionais por tipo de deficiéncia. Alguns entrevistados se referem ao momento
como uma cisdo advinda de disputas por poder, enquanto outros o percebem
como um rearranjo decorrente do amadurecimento dos anseios dos grupos de
cada tipo de deficiéncia e da impossibilidade de reivindica -los em conjunto.

A atuacdo do movimento das pessoas com deficiéncia na Assembléia Nacional

Constituinte, reunida entre 1987 e 1988, pode ser percebido pelas lembrancas

daqueles que, nos corredores do Congresso Nacional ou nos préprios Estados,

lutaram pela inclusdo de demandas especificas na Carta Magna. Fato

interessante, e que pode ter suas mindcias identificadas na leitura dos varios

depoiment os, ® a luta pela exclus«o do cap?2tul
no anteprojeto da Constituicdo, mas que feria principios basicos do movimento

das pessoas com deficiéncia, sua vida autbnoma e néo tutelada, a igualdade e o

gozo da cidadania plena. A existéncia, na Carta Magna, de um capitulo especial
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significaria uma diferenciacdo das pessoas com deficiéncia em relacdo aos
demais cidadaos, algo que o movimento nédo toleraria.

Os caminhos da reabilitacdo no Brasil, desde sua estruturacdo na década de 1950
até os dias atuais, podem ser trilhados sob o olhar dos usuarios e dos profissionais
do sistema de reabilitacdo ou, em alguns casos, de pessoas que vivenciaram as
duas funcoes.

Ja no século XXI, novas conquistas e antigas questdes foram colocadas emcena.
Entre as conquistas estdo o0 processo de elaboracdo da Convencdo sobre os
Direitos da Pessoa com Deficiéncia, da ONU & cujo texto final foi negociado
diretamente com o movimento social & e sua ratificacdo pelo Estado brasileiro,
conforme discutido no Capitulo 6.

A riqueza da metodologia da historia oral estd nas mindcias que somente a
experiéncia vivida e reelaborada na memodria pode revelar. Nesse sentido, 0s
depoimentos também lancam luzes sobre outros tantos assuntos que nao foram
tratados na prime ira parte do livro, mas que foram experimentados durante a
militancia politica e a atuacdo profissional dos personagens que lutaram pelos
direitos das pessoas com deficiéncia no Brasil, tais como experiéncias singulares
de luta em Municipios ou Estados, processos de formacdo de conselhos de
direitos, etc.

As memoérias constantes nas paginas seguintes devem ser vistas como
sustentaculo das identidades construidas pelas pessoas com deficiéncia na
conformacdo de seu movimento. Entre as lembrancas das experiéncias vividas
por alguns dos protagonistas dessa historia estdo opinides politicas, visdes de
mundo e traducbes sobre o passado vivido, que resultam de experiéncias
individuais, mas que também funcionam como espelho da coletividade do
movimento. Ao leitor fic a o convite a viajar pelas memarias dos atores e atrizes
gue protagonizaram a histéria narrada nos capitulos anteriores.

1. Adilson Ventura

Fotografia 2 3.6: Professor Adilson Ventura (in memoriam).
Adilson Ventura, natural de Florianopolis, € o Unico cego en tre 11 irmaos. Ficou
cego aos 13 anos, por motivo desconhecido. Com a cegueira, interrompeu os estudos
até os 23 anos, quando comecou a aprender Braille com um advogado do SESI de
Floriandpolis, egresso do Instituto Benjamin Constant.

Em 1963, comecou a trabalhar como operario em uma fabrica de rendas e
bordados. Retornou aos estudos e fez vestibular para Pedagogia em 1967, na
Universidade para o Desenvolvimento do Estado de Santa Catarina. Em 1968,
prestou vestibular na Universidade Federal de Santa Catarina. E bacharel em
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Pedagogia pela Faculdade de Educacgéo da Universidade para o Desenvolvimento
do Estado de Santa Catarina e licenciado em Historia pela Faculdade de Filosofia,
Ciéncias e Letras da Universidade Federal de Santa Catarina.

Foi um dos fundadores, em 1977, da Associagdo Catarinense para a Integracao do
Cego (ACIC). Em 1983, foi eleito presidente da Associacdo Brasileira de
Educadores de Deficientes Visuais (ABEDEV). Em 1984, participou do grupo que
fundou a Federacéo Brasileira de Entidade de Cegos (FEBEC), quando foi eleito
seu vice-presidente. Em 1986, participou do Comité Nacional para a Educacao
Especial, no qual foi proposta a criacdo da Coordenadoria Nacional para a
Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE).

Adilson foi a pri meira pessoa com deficiéncia a presidir o Conselho Nacional dos
Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CONADE002-2004 g cargo para o
qual foi reconduzido a um segundo mandato (2004-2006). Durante sua gestéo, o
CONADE organizou al? Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com
Deficiéncia.

Desde 2005 é membro titular do Conselho de Desenvolvimento Econdmico e
Social.

TEMAS:

A integracdo dos cegos na escola regular e o inicio da atuagdo no movimento

A Associacdo Catarinense para a Integracaodos Cegos (ACIC)

Mobilizagdo do Movimento das Pessoas com Deficiéncia na década de 1980

A criacdo da CORDE e a visao do movimento sobre a CORDE

A centralizacdo do movimento no Rio de Janeiro e em S&o Paulo e sua expansao
pelo Brasil

A estrutura da represe ntacdo das pessoas cegas no Brasil e no mundo

As articulagcdes do movimento e a participacdo dos cegos na preparacédo do Ano
Internacional das Pessoas Deficientes de 1981

Luta pela cidadania como elemento unificador do movimento

As organizacfesde e para pessoas com deficiéncia

O papel da ACIC

As reivindicacdes dos cegos na Constituinte e a hierarquizagdo entre as
deficiéncias

Como superar as desigualdades

Atuacdo no CONADE e as estruturas de representacdo no Estado

A Convencao Internacional de Direitos da Pessoa com Deficiéncia

Paralelo do Movimento das Pessoas com Deficiéncia no Brasil e no mundo

Desafios futuros para 0 movimento.

FICHA TECNICA DA ENTREVISTA

ENTREVISTADORES: Deivison Gongalves Amaral e Corina Maria Rodrigues Moreira

LOCAL: FlorianépolisSC

DATA: 9 e 10 de margo de 2009

DURACAOQ: 3 horas e 40 minutos
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Entrevistador: O senhor pode nos dizer o seu nome completo, sua idade e o local
onde nasceu?

Adilson Ventura: Meu nome completo € Adilson Ventura. Nasci em Florianopolis, ha
69 anos. Aos 23 anos,depois de estar praticamente isolado dentro de casa, tomei
conhecimento de uma reportagem do jornal O Estado de Santa Cataring na qual
uma pessoa, egressa do Rio de Janeiro, do Instituto Benjamin Constant, se propunha
ensinar Braille para pessoas cegas en Floriandpolis. Fui ao encontro dela.

Certo dia, eu estava estudando Braille e datilografia, e essa pessoa que era cega 0
advogado, trabalhava no SESI e estava vendo a possibilidade de colocar pessoas
cegas na industria em Floriandpolis 8 me perguntou se eu gostaria de trabalhar.
Vinte dias depois, eu estava iniciando minha atividade como operario na fabrica de
rendas e bordados Hoepcke, de Florianopolis.

Algum tempo depois de estar trabalhando na fabrica, consegui, por meio do

diretor da fabrica de rend as, uma entrevista com o secretario de Estado de
Educacdo da época. Eu achava que seria importante criar um servico para
atendimento de pessoas cegas em Santa Catarina, jA que o que havia era muito
esporadico e s6 no interior. E eu me propunha a fazer isso porque achava que
devia existir um O&rgdo responsavel para nos que necessitivamos desse
atendimento. Acabei convencendo o0 secretario e uns meses depois eu estava
sendo contratado para a Secretaria de Educacao.

Nesse interim, eu fui me envolvendo com Dona Dorina de Gouveia Nowill, da
Fundacéo para o Livro do Cego no Brasil, hoje Fundagédo Dorina Nowill para Cegos,
em Sao Paulo. Conheci Dona Dorina em 1964. Em 1968 tive contato direto com ela
em Brasilia, quando foi fundada a Associacdo Brasileira de Educadores de
Deficientes Visuais (ABEDEV), ela como uma das mentoras da criacdo dessa
entidade, e eu como um dos participantes. Consegui estruturar 0 servico na
Secretaria de Estado de Educacdo no final da década de 1960, depois desse
congresso. Com o apoio de Dma Dorina, comecei a incrementar esse trabalho em
Santa Catarina. Em 1969 os primeiros professores do ensino regular ja faziam
cursos fora de Santa Catarina, para se especializarem como professores de pessoas
com deficiéncia visual.

A Fundacdo para o Livro do Cego no Brasil e a ABEDEV realizaram um seminario
de educacao de deficientes visuais aqui em Florianépolis, em fevereiro de 1970.
Em decorréncia desse seminario, aderimos a filosofia da integracdo da pessoa
cega no ensino regular.

A primeira crianga c ega matriculada na escola comum em Santa Catarina, no
ensino regular, ocorreu em maio de 1970. Foi uma luta terrivel, uma guerra com a

direcdo da escola e com o corpo docente, que nao aceitavam pessoas com
deficiéncia matriculadas. Naquele tempo néo havia essa inclusdo de que se fala
hoje, de obrigatoriedade da matricula de criancas nas escolas. Era preciso
derrubar muitas barreiras. Envolvi o secretario de Educacdo, a coordenagéo
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regional, todas as autoridades, para convencé -los de que era possivel uma crianga
cega estudar em uma escola regular acompanhada de professores especializados,
com apoio pedagogico paralelo, sistematico. Dai em diante, ndo se pensou mais
em criar um instituto de cegos no Estado.

Foi evoluindo, nos anos 1970, o setor de deficientes visuais, na Secretaria de
Educacao, onde eu estava a frente. Ja ndo mandavamos mais. Os professores ja
nao faziam os cursos de especializacéo fora do Estado; passaram a ser realizados
em Florianopolis, capacitando uma quantidade maior de professores de es colas
comuns.

Disseminouse pelo Estado a criacdo do que chamamos, na época, sala de
recursos para atender deficientes visuais nessas escolas. Dona Dorina nos supria
de muitos materiais.

O servico foi crescendo até 1976. Paralelamente, no Estado de Santa Catarina,
existia a Fundacao Catarinense de Educacao Especial, criada no final da década de
1960, para ser o 6rgdo de execucdo da politica de atendimento a pessoas com
deficiéncia no Estado. No inicio ela recebia somente deficientes mentais. Em 1976,

o secretario de Educacao resolveu extinguir o servico na Secretaria de Educacao e
transferi -lo para a Fundagéo Catarinense de Educacé&o Especial. Foi feita uma
adaptacédo no estatuto da Fundacao para admitir outros tipos de deficiéncia.

Com o fim do setor de def icientes visuais da Secretaria de Educacéo do Estado, a
Fundacado criou o Centro de Desenvolvimento Humano 4 (CDH4) que passou a
atender deficientes visuais e, equivocadamente, por falta de informacéo e
conhecimentos maiores, surdos juntamente, 0 que € abso lutamente
incompativel. Eramos contrarios, visto que um é basicamente imagem e outro é
basicamente som. No fim do ano, houve uma reunido no Ministério da Educacéo
gue determinou que fosse criado um servi¢co especifico para os surdos. Criou-se,
entdo, o CDH5em 1977.

Eu sentia, ja no inicio da década de 1970, que havia necessidade de um pouco
mais de autonomia, de independéncia e de emancipa¢do para as pessoas cegas.
N-s ®ramos ainda muito opaternalizadosod, n «
crenca na nossacapacidade. Ai surgiu a ideia de uma associa¢do de cegos, com
carater politico, para lutar pelos direitos das pessoas cegas e ser um 6rgao que
cuidasse da parte do lazer, da conscientizagdo da comunidade sobre as reais
capacidades e limitacdes da pessoa cega e da profissionalizacdo delas, porque o
Estado e a propria Fundacdo Catarinense de Educacdo Especial se preocupavam
mais com a escola e a reabilitacdo parcial. Assim, em 18 de junho de 1977,
resolvemos fundar uma associacdo de cegos, que tomou 0 nome de Associagcao
Catarinense para Integracao do Cego (ACIC).

Entrevistador: O surgimento da ACIC tem alguma vinculagcdo com o de outros
movimentos no Brasil?
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Adilson Ventura: N&o. E muito separada a coisa. Até a década de 1970, a
Associacao de Pais e Amigos ds Excepcionais (APAE) era a maior poténcia em
atendimento a pessoas com deficiéncia. Era a entidade mais forte, mais
amplamente conhecida na sociedade, tanto que o sin6nimo de atendimento
especial era APAE. E realmente, em muitas cidades do pais, essa assciacdo era a
Unica que atendia cegos, deficientes mentais e surdos, pela inexisténcia dos
servigos especificos.

Até esse momento ndo havia uma articulacdo entre as entidades nem de cegos,
nem de surdos, nem de deficientes mentais, e mesmo nao havia organizacoes
nacionais fortes que trabalhassem nessas areas politicas. Havia o Instituto
Benjamin Constant, no Rio, que era uma grande escola e foi o grande celeiro de
cidaddos, de pessoas que lutavam pelos direitos das pessoas cegas, porém mais
centradas no Rio de Janeiro.

Foi criado em 1955 o Conselho Brasileiro para o BemEstar do Cego, que era o
orgdo que procurava lutar pelos nossos direitos; o Instituto de Cegos Padre Chico,
em Sao Paulo; o Instituto Sdo Rafael, em Belo Horizonte; a Escola de Cegos Santa
Luzia, em Porto Alegre; etc.; mas ndo havia essa expansdo pelo pais de
associacfes de cegos como ha hoje. Nés nos inspiramos na Associacdo dos Cegos
do Rio Grande do Sul (ACERGS) para criar a ACIC. Na década de 1980, a ideia se
expandiu mais.

A ONU declarau a década de 1980 como a das
pessoas com deficiéncia e 1981 como o Ano Internacional das Pessoas
Deficientes. Em decorréncia do congresso que foi realizado em Recife, em
outubro de 1981, iniciou -se uma grande mobilizacdo nos diversos segmentos para
criar um movimento Unico juntando todas as areas, chamado Coalizdo Nacional
das Pessoas com Deficiéncia Ficou provado, depois, que ndo havia interesses
comuns, Vvisto que o0 interesse dos deficientes auditivos era
um, dos deficientes visuais, outro e dos fisicos, outros; os da APAE, entdo, nem
se misturavam. A associacdo fazia as proprias representacfes e programacoes.
Depois dessa tentativa da coalizdo, houve um evento em 1982, em Vitoria, no
Espirito Santo, no qual se decidiu que haveria separacdo entre as areas. Em 1983,
em S&o Bernardo, as diversas é&reas resolveram criar cada uma a propria
organizacao nacional.

Entrevistador: No inicio da coalizédo, o senhor se lembra das pessoas que
participavam ou das organiza¢cfes que estavam presentes nesse debate?

Adilson Ventura: NOs comegamos a coordenar agdes para que as pessoas cegas
que participavam desses eventos, desses congressos, entendessemque era
importante que se criasse um organismo para tratar de interesses proprios, e,
guando houvesse interesses comuns, esss organizagdes se juntariam.

Na area de deficiéncia fisica, Messias de Pernambuco, cadeirante, tetraplégico,
liderava o movimento. No Movimento de Cegos, na luta por sua emancipagao
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social, havia Mauricio Zeni, do Rio de Janeiro, hoje Doutor em Educacgdo, e
outros. O pessoal da Benjamin Constant era mais avancgado.
Entrevistador: Vocé se lembra de alguém de S&o Paulo?

Adilson Ventura: Na éarea politica, Sdo Paulo sempre foi um estado sui generis: a
Fundacédo Dorina Nowill sempre comandou no Brasil, tanto que as associagdes de
pessoas cegas custaram a se desenvolver porque a Fundacao representava tudo.
Dona Dorina ainda é a maior lider nacional desse movimento.

Entrevistador: Pensando no movimento mais geral, ndo sé especificamente no
caso dos cegos, 0 senhorcré que havia uma representacao efetivamente nacional
nesse periodo?

Adilson Ventura: Quem tinha representacdo nacional mais forte era a area da

deficiéncia mental, composta por deputados federais ligados as APAEs. Na area
dos deficientes fisicos, eventua Imente, havia deputados. Na area de deficiéncia

visual, Dona Dorina se destacava como grande lider. Na &area de deficiéncia
auditiva ndo havia um destaque pessoal. Os surdos sempre tiveram mais
problemas de representatividade, pela dificuldade na comunicaga o.

Na década de 1980, ocorreu a grande mudanca na educacédo especial, sendo que
o Centro Nacional de Educacdo Especial (CENESP), que era um o6rgdo do
Ministério da Educacdo, se extinguiu e foi criada a Secretaria de Educacao
Especial (SEESP) do MEC. Nesseqgeesso de criacdo, nés participamos com Dona
Dorina e com o falecido Aldo Linhares.

Paralelamente a isso, nés, o0s cegos, fomos criando as entidades de
representacfes nacionais. Foi criada a Federacdo Brasileira de Entidades de
Cegos (FEBEC), dando seguiento aquela ideia de coalizdo, mas por area de
deficiéncia. A FEBEC, uma entidade com énfase nacional que se expandiu pelo
Brasil inteiro, foi criada aqui, em Florianopolis, em abril de 1984.

Desse grupo que estudava o tramite da reestruturacdo do atendi mento
especializado no
Brasil também decorreu a criacdo da Coordenadoria Nacional para Integracdo da
Pessoa Portadora de Deficiéncia (CORDE), um ¢6rgdo de governo
inicialmente ligado a Presidéncia da Republica, cujo objetivo é coordenar as
acOes de execucédo da politica para a integracdo das pessoas com deficiéncia no
Brasil.

Em 1986, surgiram a SESP e a CORDE, e na CORDE um Conselho consultivo,
integrado por representantes das diversas areas de deficiéncias. Na verdade, por

ser um 6rgao do governo, a CORDEexecutava as acbes em favor das pessoas com
deficiéncia, mas ndo consultava o Conselho. O Conselho somente se reunia para
comunicar o que estava sendo realizado. O Conselho consultivo da CORDE, mais
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tarde, se transformou no Conselho Nacional dos Direitos das Pessoas Portadoras
de Deficiéncia (CONADE), com caracteristicas realmente deliberativas.

Entrevistador: Como o movimento via a CORDE na época?

Adilson Ventura: A CORDE reunia, em camaras técnicas, os diversos segmentos
para discutir acdes de como fazer executar as leis, o que fazer para atender as
exigéncias legais. Mas, infelizmente, ainda nédo tinha muita forca. Ela deliberava,
mas o cumprimento das leis neste pais € meio complicado. Mas o papel da CORDE
era financiar acdes dos segmentos em favor da sua independéncia, da sua
socializacdo, da sua cidadania, financiar projetos, encontros, cursos, seminarios
de formacé&o e conscientizacao.

Entrevistador: O senhor tem conhecimento de articulagdes fora do Rio de
Janeiro e Sdo Paulo?

Adilson Ventura: Veja bem, eu sou de uma época que o centro do Brasil era Rio
ou Sao Paulo. A formacao dos institutos para cegos, das escolas para cegos dos
Estados da federacdo, se deu por meio de pessoas egressas do Benjamin
Constant, que l4 estudavam e voltavam para suas terras e criavam 0S Servicos e
institutos para cegos, tendo o instituto como modelo. A década de 1980, no meu
entendimento, favoreceu essa expansao.

Ainda nessa década, foi criada a Uniao Mundial de Cegos (UMC), cuja sede era em
Paris. Dona Dorina de Gouvéa Nowill foi presidente do Conselho Mundial de
Cegos, que precedeu a UMC, de 1979 até 1984. Em 1984, as duas entidades
mundiais que existiam & o Conselho Mundial para o BemEstar dos Cegos e a
Federacdo Internacional dos Cegos & se extinguiram simultaneamente em
assembleias em Riad, na Arabia, e deram origem a Unido Mundial dos Cegos, em
outubro de 1984.

Entrevistador: O senhor esteve em Riad?

Adilson Ventura: Sim, participei da Assembleia. Ali surgiu a ideia, pelo patrocinio

da Organizacdo Nacional dos Cgos Espanhois (ONCE), que é uma organizacao forte
de cegos da Espanha, de promover a unificacdo latino-americana, onde havia
organizacbes como o Conselho ParAmericano Pré-Cegos (CPPC) e a Organizacao
Latino-Americana para Promocdo Social das Pessoas CegafOLAPS). Essas duas
entidades, juntamente com o comité de representacdo da América Latina,
patrocinadas pela ONCE, em junho de 1985, se reuniram em Maracaibo na
Venezuela para estudar a unificagcdo desses organismos. O CPPC e a OLAPS se
fundiram e deram or igem a Uni&do Latino-Americana de Cegos (ULAC), que se afiliou
a Unido Mundial, com a mesma estrutura, 0 mesmo modelo. Isso ocorreu em 15 de
novembro de 1985, na cidade de Mar Del Plata, Argentina.

Entrevistador: Fale um pouco mais sobre a organizagao internacional.



Adilson Ventura: Quando foi criada a Unido Mundial dos Cegos, o primeiro mandato
constituiu uma diretoria com um presidente, dois vice -presidentes, um secretario -
geral, um tesoureiro e dois ex -presidentes imediatos. Ela contemplava em sua
estrutura a figura dos ex-presidentes das duas entidades que foram extintas: do
Conselho Mundial, que era Dona Dorina Nowill, e da Federag&o Internacional de
Cegos (FIC), Franz Sontag, da Alemanha.

Existia um Conselho que fazia parte da diretoria, composto pel os presidentes das
regionais que foram sendo criadas depois: a Unido Latino-Americana, a Unido
Norte-Americana, a Unido Africana, a Unido Asiatica 1, a Unido Asiatica 2, a
Unido Europeia e um comité executivo composto de quatro representantes por
unido regional. Os paises passaram a compor uma assembleia geral pelo nimero
de habitantes: quanto maior o niumero de habitantes no pais, maior a incidéncia
de cegos, maior o numero de votos proporcionais. Essa era a estrutura da Unido
Mundial que fazia parte da Assembleia Geral da ONU.

A ULAC seguiu o0 mesmo caminho: um presidente, dois vices, um secretario, um
tesoureiro e dois presidentes imediatos, que em 1985 eram os presidentes do
CPPC e da OLAPS. Nao havia representacdes de regides, mas, sim, representantes
de areas geograficas da América Latina.

E tudo isso aconteceu na década de 1980. No Brasil, lamentavelmente, esse
processo de unificacdo demorou mais.

Entrevistador: Como era a estruturacdo do movimento dos cegos no Brasil?

Adilson Ventura: O movimento tem uma caracteristica: até a década de 1980,
guem comandava o espetaculo da representacdo brasileira em nivel internacional
era a Fundacéo para o Livro dos Cegos no Brasil, da Dona Dorina Nowiill

Quando foi criada a FEBEC, nés nos demos conta de que surga uma dualidade,
pois o Conselho brasileiro ainda existia, embora ndo cumprisse plenamente suas
funcbes. A FEBEC passou a ser o0 6rgao de representacdo politica mais legitimo,
mesmo porque envolvia mais pessoas cegas. E se expandiu pelo Brasil inteiro. A,
surgiu a questao: Quem era mais legitimo? O Conselho, que era mais antigo, ou a
FEBEC, porque era mais ampla? Entdo comegamos, em 1988, o processo de
tentativa de unifica -los.

Em 1988, na tentativa de unifica -los, foi fundada a Unido Brasileira de Cegos
(UBC), que passou a ser a coordenadora das a¢cdes do Conselho e da FEBEC. Mas a
UBC tem uma caracteristica muito especial: passou a ter representantes na Uniédo
Mundial de Cegos. Era a UBC que representava o Brasil na Unido LatineAmericana

de Cegos, nos ordgos do governo brasileiro e nos diversos conselhos e 6rgaos que
foram criados no Brasil. Até que se chegou a um consenso de que a UBC e a FEBEC
irrlam se unir em uma Unica e o Conselho ficaria de fora, lamentavelmente, por
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desinteresse por parte dele. Em Jo&o Pessoa, em 2008, onde foi realizada uma
assembleia, essas entidades se extinguiram, a UBC e a FEBE® igual ao processo
da Unido Mundial de Cegos e da ULA@ e deram origem a Organizacdo Nacional de
Cegos do Brasil (ONCB). E o Conselho Brasileiro para Bem-Estar do Cego, ficou
somente no Rio de Janeiro.

Entrevistador: 1981 foi o Ano Internacional das Pessoas Deficientes,
determinado pela ONU. No Brasil ocorreram varios eventos. Como foi a
participacdo dos cegos nesses eventos?

Adilson Ventura: Veja bem, as pessoas se autorrepresentavam, nao
representavam um segmento, um movimento. Os cegos que participavam desses
eventos representavam a si mesmos e nao a uma organizacao nacional de cegos,
porque o Conselho estava alheio. A FEBEC foi criada para ser umrepresentante
do movimento.

Entrevistador: Nesse momento, 0s cegos estavam sem representacado legitima de
uma organizagao?

Adilson Ventura: Exatamente. Como também ocorria com o0s surdos e com 0S
deficientes fisicos. Somente a APAE era representada legitimamente por uma
organizagdo, que era forte, poderosa e legitima. Os outros segmentos eram
representados por pessoas influentes, conhecidas, pessoas que tinham
participagéo. Toda aquela mobilizagdo para a Constituicdo de 1988 e os grandes
féruns realizados eram efetivamente constituidos por pessoas, e nado de
organizacbes. Ndo havia organizacdes representativas legitimas e amplas, mas,
sim, pessoas que se envolviam no processo e que participavam defendendo
ideias. Eu fui um dos que participaram como pessoa. Q uer dizer, eu representava
a ACIC, mas a ACIC era apenas uma entidade regional de Santa Catarina.

Entrevistador: Como chegou a Florianopolis o convite para participar desses
eventos?

Adilson Ventura: Dona Dorina foi uma das protagonistas principais de toda essa
mobilizagéo. A Fundagéo para o Livro dos Cegos no Brasil promovia eventos que,
realmente, reuniam pessoas com deficiéncia do Brasil. Ela foi uma grande
articuladora da mobilizacdo dos cegos e de outras areas porque ela era respeitada
por todas as areas. Izabel Maior, que hoje é coordenadora da CORDE, também foi
uma grande participante na época na area de deficientes fisicos, uma grande
articuladora. Houve outras pessoas que se envolviam profundamente, como
Céandida Cavalheira, da Associacdo dos Ostmizados do Rio de Janeiro (AORJ).
Depois é que, com a consolidacdo da identidade, os movimentos passaram a ser
mais coordenados pelas organizagoes.

Entrevistador: Por que ocorreu essa separacao?
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Adilson Ventura: Em um primeiro momento, pela peculiaridad e, pela
especificidade de cada deficiéncia, com interesses préprios. Foi importante que

se separassem e se criassem organizacoes especificas de cada area para que se
fortalecesse o movimento.

Mas em alguns determinados momentos ndés temos de lutar contra todo tipo de
barreira, tanto arquitetbnicas quanto de atitudes. As barreiras  atitudinais
abrangem a todos porque a discriminacdo alcanca a todos; os preconceitos
alcancam a todos; a negacéao dos direitos de cidadania atinge a todos.

Entrevistador: Qual sua percepcao da atual articulacéo entre essas varias
organizacdes do Movimento das Pessoas com Deficiéncia?

Adilson Ventura: Cresceu muito. Melhorou muito com o advento do Conselho

Nacional de Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia (CONADE) e da CORDE

Conselho congrega representacfes, entidades, e nao pessoas, dos diversos
segmentos das areas de deficiéncias. Ali é onde se discutem os assuntos de
termos gerais e comuns, mas também especificos.

Entrevistador: Quando o senhor comecou a atuar no CONADE

Adilson Ventura: Desde a criagdo. Eu era conselheiro do Conselho consultivo da
CORDE e fui conselheiro do Conselho deliberativo que criou 0 CONADE. Fui o primeiro
representante da sociedade civil eleito presidente do Conselho. Antes, os presidentes
eram indicados pelo governo. O CONADE, reunido em 2001, reivindicou ao entao
ministro Paulo Cesar Sarmiento Pinheiro que o Conselho pudesse eleger o seu
presidente entre os pares e que um representante da sociedade civil pudesse ser
presidente do CONADE, ndo @enas o governo. Ele modificou o decreto, autorizou, e
eu fui eleito o primeiro presidente da sociedade civil do CONADE e a primeira pessoa
com deficiéncia a presidi -lo, de 2002 a 2006.

Entrevistador: Como se da a paridade hoje em dia no CONADE?

Adilson Ventura: Estd mais equilibrada, inclusive pelo nimero de representantes
da area de deficiéncia mental. Houve um momento que essa area tinha um
namero maior de representantes porque os indices do IBGE de incidéncia na
populacdo foram levados em conta. Mas acontece que o numero de areas de
deficiéncias cresceu. Antigamente eram somente deficientes mentais, fisicos,
auditivos e visuais. Depois vieram a sindrome de Down e as multiplas deficiéncias.
Com a mudanca no governo Lula e a ampliacdo dos ministérios, houve necessidade
de reestruturacdo e da ampliacdo de representantes. Comecaram a vir 0S
ostomizados, os deficientes por decorréncia de patologias, os hansenianos
passaram a ter uma area propria de deficiéncia e, ainda, tem dois representantes
na area de deficiéncia mental especificamente, que sdo a APAE e a Pestalozzi.
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Existe uma diferenga entre uma entidade de deficientes e uma entidade para
deficientes. A [entidade] de deficientes é aquela constituida por pessoas com
deficiéncia, dirigida e organizada por pessoas com deficiencia. E as para
deficientes sdo aquelas que prestam servi¢cos, que desenvolvem alguma acao em
favor das pessoas com deficiéncia. Os deficientes mentais € que ndo se
representam por si mesmos, eles tém de ser representados pelos pais, amigos e
pessoas envolvidas.

A ACIC é uma entidade de cegos, de reivindicacdo, de luta por direitos, de

representatividade, de interesses. Uma entidade de pessoas cegas e para cegos
porque presta servicos. A gente reabilita, profissionaliza, encaminha essas

pessoas para o mercado de trabalho e as reinsere na sociedade.

E uma entidade sui generis. A diretoria, mais de dez pessoas, é constituida, na
sua maioria, por pessoas cegas. Metade da equipe técnica. O diretor técnico, o
diretor administrativo, os coord enadores de servicos sao cegos. Alguns
funcionérios administrativos também sdo cegos. A gente tem essa caracteristica
de mostrar que é possivel fazer fazendo.

Entrevistador: Que propostas especificamente para cegos vocés levaram a
Constituinte?

Adilson Ventura: Como eu disse, existiam objetivos especificos para a area de
deficientes visuais e o0s objetivos genéricos para todas as areas. Por exemplo,
especificamente, o direito a educacdo no ensino regular, na escola comum, o
acesso a todos os niveis de edicacao. Por isso é que se lutava.

Entrevistador: No debate das propostas, houve uma disputa politica entre as
deficiéncias?

Adilson Ventura: Pequenas divergéncias. Um pouco daquela histéria de
hegemonia de um sobre o outro, de quem pode mais, de quem é mais
importante. Especialmente entre os cegos e os deficientes fisicos havia sempre
algum antagonismo pela hegemonia. Existem lutas entre deficiéncias, e isso é
natural, porque cada deficiente procura a sardinha melhor para sua brasa.

Entre as préprias deficiéncias existem discriminacdes e preconceitos, egoismos,
0S egocentrismos e a luta pela hegemonia de que eu falei. Isso ainda existe, ndo
tdo arraigado como antigamente, hoje bem mais amena, muito mais light; ha
muito mais dialogo entre as areas de def iciéncias.

Vou dar um exemplo aqui de Santa Catarina, um fato conhecido: o governo do
Estado criou um fundo social proveniente da arrecadacdo dos impostos devidos.
Para facilitar esse pagamento, as empresas pagariam com descontos, com
vantagens especiais, e esse dinheiro iria para um fundo social para atender aos
aspectos sociais. As APAEs se articularam, ficando somente elas como
beneficidrias. As outras areas de deficiéncia foram excluidas desse beneficio
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social. E justo que a gente estabeleca um percent ual e divida entre os
segmentos, para todos sairem beneficiados pelo fundo social. Ndo foi o que
houve! Mas eu reconheco nelas grande valor e, as vezes, é 0 Unico servico de
atendimento a pessoas com deficiéncia em alguns lugares do Brasil.

Entrevistador: Como o senhor acha que o movimento pode superar essa
desigualdade?

Adilson Ventura: Conscientizacdo. Primeiro, as pessoas tém de entender que a
deficiéncia ndo € exclusividade de quem as tem. As deficiéncias estdo ai em
qualquer lugar e incidem sobre qua Iquer pessoa, sem escolha de classe.

E claro que a incidéncia maior é sobre as classes menos favorecidas. A pobreza,
principalmente, por uma questao légica: falta de alimentacdo adequada, falta de
tratamento médico adequado, condi¢cdes de higiene inadequad as. As pessoas tém
de entender isto: tudo o que se faz para uma pessoa com deficiéncia pode
favorecé-la no futuro. N&o discriminar, ndo preconceituar. Atender com
igualdade, levando em conta que a pessoa com deficiéncia € um cidadao que tem
direitos inalie naveis como qualquer outro.

Antes de ser uma pessoa com deficiéncia, a gente é cidaddo. E, quando a
sociedade entender que trabalhar em favor da pessoa com deficiéncia é
trabalhar em seu favor, qualquer coisa que voceé fizer que favoreca uma pessoa
com deficiéncia ndo prejudicara voceé.

Nés trabalhamos muito ultimamente sobre a questao turistica. Por que se faz um
hotel e ndo se pensa em fazer uma rampa? Por que o deficiente fisico ndo pode
querer ser um hospede um dia? Olha como a coisa € de atitude, barreira
atitudinal. Eu chego ao hotel, se eu vou sozinho, tudo bem, a pessoa é obrigada a
falar comigo porque nao tem como nao falar, mas, se for com o motorista de
taxi, ele fala com o motorista, ndo comigo.

Entrevistador: O senhor foi presidente do CONADEde 2002 a 2006. Isso coincide
com um momento em que o Movimento das Pessoas com Deficiéncia chegou a
maturidade e organizagao com a realizagéo da 12 Conferéncia Nacional dos
Direitos da Pessoa com Deficiéncia Como o senhor avalia esse momento mais
recente do Movimento das Pessoas com Deficiéncia?

Adilson Ventura: Avancos. Entre as proprias pessoas com deficiéncia esta
havendo essa conscientizacdo de igualdade, de n&o discriminacdo entre as
deficiéncias, de ndo preconceito entre as deficiéncias, estd have ndo esse
crescimento por se conhecerem melhor. As areas nédo se conhecem tdo bem. Os
deficientes fisicos ndo sabem lidar com o cego, igualmente como uma pessoa
vidente ndo sabe lidar com o cego. Assim como o cego nado sabe lidar com o
surdo. Assim como nas aitras areas, porque falta conhecimento. No momento em

gue se convive mais e comecga a se conhecer melhor as limitagdes e o potencial
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das areas de pessoas com deficiéncia, acabam a subestimagcédo e o preconceito,
como também a superestimacao.

E foi isso que levou a 12 Conferéncia Nacional dos Direitos da Pessoa com

Deficiéncia, gue teve C 0 mo t ema OAcessibilidad:
compromi sso6é, e reuniu mais de mil pessoas ¢
Brasilia. Olha s6 que mobilizacdo! Noés recebemos pesoas com deficiéncia vindas

do Amazonas, viajando trés, quatro dias de barco para chegar a Manaus ou Belém

e pegar um avido ou Onibus, porque muitos foram a Brasilia de 6nibus para

participar da Conferéncia. Isso € mobilizacéo e conscientizacao.

Entrevis tador: Como o senhor avalia a trajetoria da CORDE, comparando a
criacao dela com o momento de hoje?

Adilson Ventura: Houve um avanco. O que ainda ha é uma restricdo de recursos
para os programas de atendimento as necessidades das pessoas com deficiéncia.

Entrevistador: Como o senhor avalia a ratificagcédo da Convencao Internacional de
Direitos da Pessoa com Deficiéncia da ONU?

Adilson Ventura: Grande avanc¢o quando se trabalhava para fazer um estatuto da
pessoa com deficiéncia que, no meu entendimento, ndo era o objetivo principal,
porque leis nGs temos muitas.

A guestdo é fazer as leis serem respeitadas, cumpridas, colocadas em pratica.
Mas, no meu entendimento, um dos problemas que existem para o cumprimento
das leis é o poder coercitivo. Lei que ndo é ob rigada a ser cumprida ninguém
cumpre. Se vocé nao sente no bolso o descumprimento da lei, ninguém cumpre.

Entrevistador: O senhor pode fazer um paralelo entre 0 movimento
internacional e a luta por direitos no Brasil? Qual a particularidade do Brasil?

Adilson Ventura: Veja bem, os paises da Europa, os Estados Unidos e o Canada
sdo muito mais avancados, respeitam muito mais os direitos. Paises do norte, a
Suécia, a Dinamarca, a Finlandia, a Inglaterra, a Franca, a Espanha, tém pessoas
cegas com status econémico muito elevado, tém uma politica de atendimento a
pessoas com deficiéncia que ndo é considerada assistencialismo. Por exemplo,
recebi ha um tempo, cerca de vinte anos, mais ou menos no inicio do nosso
movimento, uma visita de duas pessoas da Noruega, um cego e outro senhor,
funcionarias do Ministério do Transito da Noruega. Eles estavam dando uma volta
ao mundo pela paz. O cego na garupa da bicicleta, aquela bicicleta com dois
lugares. Ele nos contou que ganhava do governo noruegués 800 ddlares mensais
para suprir suas necessidades em compras de materiais especializados para
estudar, ler, formar -se. Ele trabalhava, tinha seu salario, mas também ganhava
ISSO.

No Brasil, estabeleceu-se o Beneficio da Prestacdo Continuada (BPC). No nosso
entendimento, esse beneficio é assistencial e discriminatério, porque para vocé
ter esse direito tem de ter um atestado de miserabilidade e de invalidez.
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Neutraliza-se esse individuo, que as vezes poderia ingressar no mercado de
trabalho. Se |Ihe oferecem um emprego, ele ndo aceita para ndo perder esse
beneficio. Entdo, ndo vai trabalhar. A meu ver, o Brasil poderia dar esse
beneficio e ndo retira -lo se a pessoa pudesse trabalhar. Que fosse um acréscimo
para melhorar a condi¢cdo de salario, porque nossas necessidades sdo maioes,
esta provado. Nao é preciso ter um atestado de miserabilidade nem ser invalido
para poder ter direito a isso.

O Brasil é um pouco mais avancado do que os paises da América Latina. Entre 25
paises americanos, o Brasil, o Canada, os Estados Unidos, a Csta Rica e a
Jamaica sdo os cinco com a legislacdo mais completa. S6 que no Brasil ela ndo &
cumprida.

Entrevistador: Quais seriam o0s desafios futuros para o movimento de pessoas
com deficiéncias?

Adilson Ventura: O grande desafio na nossa area de deficiéncia visual é a
unificacdo, ainda. Ndo estamos plenamente unificados. Por que € importante e é
um desafio? Porque juntos seremos ouvidos mais facilmente. O individuo pode
conseguir alguma coisa para si proprio, mas para o todo € importante se unir:
unificacdo dos movimentos, favorecendo a todos, ndo um sendo favorecido em
detrimento do outro. Esses séo os desafios principais.

E claro, o crescimento social do Pais vai levar a um crescimento social nessas
areas também. A medida que se diminui a miséria, di minui também a diferenca
entre as camadas sociais. Eu diria também que ndo é somente na area da
deficiéncia. Temos 0s negros, que sdo metade da populacdo e ainda séo
discriminados. Nao se pode dizer que existe igualdade entre negros e brancos no
Brasil. Entre homens e mulheres ha igualdade? N&ao. Entdo, é este o desafio:
crescimento social, equidade e igualdade social. Equiparacdo de direitos, de

valores e deveres. Ndo sao deveres para a maioria e direitos para uma minoria.

No dia em que o Brasil, com seus 5.500 municipios, tiver a metade com conselhos
municipais, 0s problemas serdo bem menores. Um maior contingente de
participacdo e maior numero de participantes, porque, quanto maior o nimero
de pessoas participando dessa luta, melhor: o que néo € visto ndo é lembrado. A
maioria das pessoas com deficiéncia esta em casa. Por qué? O cadeirante esta
preso em uma cadeira de rodas, o deficiente fisico ndo tem um aparelho para
andar, mora em local inacessivel, ndo tem como sair. O cego ndo tem
conhecimento, ndo te m consciéncia de que tem direito a educacao, ao trabalho.
O surdo, idem. Faltando esse conhecimento, ndo ha como reivindicar.

O grande desafio é a questdo dessa consciéncia plena, total, da cidadania, de
direitos de cidaddo. Quando isso estiver na plenitu de, em todos o0s niveis,
estaremos avancando. NOs estamos na iminéncia de ter uma categoria nova, que
seria quase que privilegiados na deficiéncia: aqueles que tiveram a chance e
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alcancaram a educacdo, a reabilitacdo e o trabalho. O desafio hoje é a
conscientizagao.

2. Ana Maria Morales Crespo (Lia Crespo)
Fotografia 2 4.6: Ana Maria Crespo.

Lia Crespo tem 55 anos de idade e é natural de Osascae SP. Lia teve pélio com um
ano e pouco de idade. Em 1979, formou-se em Jornalismo pela Faculdade Casper
Libero. E mestre em Ciéncias da Comunicacéo pela Universidade de S&o Paulo e
doutora em Historia Social pela Universidade de Sdo Paulo com a pesquisa
Movimento social das pessoas com deficiéncia contra a exclusédo e pela cidadania
(1979-2004).

Lia foi uma das fundadoras, em 1980, do Nucleo de Integracdo de Deficientes
(NID), que publicava um boletim informativo, O Saci Ainda em 1980, Lia
participou do 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes
realizado em Brasilia.

Em 1984, participou ativamente do pro cesso de criacdo do Conselho Estadual
para Assuntos das Pessoas Deficientes. Foi presidente do primeiro Conselho
Municipal das Pessoas Deficientes de S&o Paulo, criado em 25 de outubro de 1985
e extinto em 12 de dezembro de 1986.

Foi uma das fundadoras do CVIAraci Nallin, em 1996, do qual foi presidente.
TEMAS

Inicio da militancia

Criacéo e atuacdo do Nucleo de Integracéo de Deficientes (NID)

Os primeiros grupos do Movimento das Pessoas com Deficiéncia

O Sacie a articulacao do NID com outras organizaces

A participacdo de nao deficientes no movimento

O Encontro de Brasilia, em 1980

As divergéncias no movimento

A Coalizdo PréFederacao Nacional de Entidades de Pessoas Deficientes
O Ano Internacional das Pessoas Deficientes

A Constituinte, a Convencéo e o Estatuto

Divergéncias entre o NID e o MDPD e a historia de Candido Pinto Melo
A criacdo do CVFAraci Nallin

A criacdo do Conselho Estadual para Assuntos da Pessoa Portadora de Deficiéncia
Os Conselhos e as Coordenadorias

Os desafios futuros

FICHA TECNICAAENTREVISTA

ENTREVISTADORES: Ménica Bara Maia e Deivison Gongalves Amaral
LOCAL: Sao PaulesSP

DATA: 16 e 17 de fevereiro de 2009

DURACAOQ: 4 horas e 40 minutos



Entrevistador: Qual € seu nome completo e sua idade?

Lia Crespo: O nome é Ana Maria Morales Cespo; Lia é o apelido, Lia Crespo. Vou
fazer 55 anos.

Entrevistador: Vocé é jornalista?

Lia Crespo: Sou. Na época do vestibular, figuei em duavida entre jornalismo,
psicologia e direito. No fim acabei optando por jornalismo. Primeiro, porque
sempre tive facilidade para escrever, para me comunicar; sempre foi facil para
mim. Depois, porque achei que era uma profissdo que poderia exercer mesmo
sendo deficiente, que haveria alguma coisa que eu pudesse fazer no jornal que
nao fizesse diferenca ser ou ndo deficiente. Entdo, passei no vestibular e fiz
jornalismo. E sempre gostei muito.

Entrevistador: Vocé se formou em 1979 e seu primeiro emprego foi em 19827?

Lia Crespo: Foi dificil. Demorei a conseguir o primeiro emprego. Acho que houve
um pouco de preconceito por eu ser deficiente. Mas, talvez, eu ainda n&o
estivesse preparada para batalhar por uma vaga. Estudar € uma coisa, trabalhar é
outra. Brinco com uma amiga que eles até deixam vocé [pessoa com deficiéncia]

estudar . Depoi s, vem o l|émbd-md muitahen, secidi:o . Em 19
0OAgora, tenho que conseguir um emprego de qu.
o Carlinhos, chefe da revis«o, e fui aprovad
vaga, eu a chamoo. De vez em (qgq-bend®,E eau [
Carlinhos?06 At® que, um di a, el e disse: oVen

Fiquei na Folha de 1982 até 1989.
Entrevistador: E quando vocé saiu do Grupo Folha?

Lia Crespo: Ai, como dizem os americanos, fiquei between jobs. Para nao dizer
desempregada. Fazia revisdo de textos e de dissertacbes de mestrado,
trabalhando em casa. Uma ou outra matéria freelance, coisa rarissima. Depois,
s6 fui arrumar outro emprego com carteira assinada em 1999, na Sorri Brasil,
uma ONG, para trabalhar na Entre Amigos, uma rede de informacdes sobre
deficiéncias. Era responsavel pelo conteudo do site e coordenava uma pequena
equipe formada por duas pessoasd Daniel e Vanusad que respondiam os e-mails
dos usuarios da rede. Figuei la até 2001, quando o Fundo das Nacbes Undas para
a Infancia (UNICEF) retirou o patrocinio para o projeto e tive de ser mandada
embora.

Entrevistador: Quando vocé acordou para a luta politica?

Lia Crespo: Em 1979, fiz uma viagem de turismo, eu e minha sobrinha Claudia,
gue na época tinha 11 anos. Fizemos uma viagem de 24 dias, de costa a costa nos
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Estados Unidos. Foi muito interessante porque, pela primeira vez, sentia que
minha deficiéncia era respeitada. Antes, ficava na fila do banco em pé, néo tinha

a nogéo de que tinha o direito de que as b arreiras fossem eliminadas. 1sso nao
passava pela minha cabeca. Na verdade, era uma mentalidade meio que de
super-heroi, que hoje abomino. Quando encontro um super -heréi pela frente,
quero esganar o infeliz. Mas j& fui assim.

Pela primeira vez, nessa viagem, as pessoas me perguntavam se eu podia subir
escadas e, se ndo podia, eles davam um jeito de me ajudar. Havia cadeiras de
rodas para serem emprestadas ou alugadas por um délar em todo lugar que eu ia.

Fomos a todos os parques de diversfes que havia nagele bendito pais, naquela

época, e a todos os brinquedos que quis ir. Fiz tudo o que queria fazer, porque

havia acesso, havia condi¢des, ao contrario do que acontecia aqui no Brasil. Nos

Estados Unidos, vi um monte de pessoas com deficiéncia frequentando os lugares,

em toda parte. Gente deficiente andando de cadeira de rodas motorizadas, em

todo lugar. Aqui, era rarissimo ir ao cinema e encontrar outra pessoa com

deficiéncia. Eramos sempre somente o Kico® e e u . N-s Dbrinc8vamos:
somos os Unicosdé i ci entes neste pa2s?06 N-s e os ped
no centro da cidade, Unicos deficientes que a gente via.

Essa viagem para os Estados Unidos foi uma descoberta. Eu me percebi, entdo,

uma cidad« com direitos. VoldneBrastédaguelass o na
selva? Por que a gente n«o pode ter as mesma
Ja que estudar eles deixavam e como ndo arrumava emprego, meu hobby era

participar de vestibulares. Assim, conheci Ana Rita de Paula e sua mée, dona Jo,

no vestibular da PUC. Naquela ocasido, os deficientes faziam o exame na mesma

sala, no térreo da PUC. A gente comecou a conversar, a bater papo. Contei -lhe

essa minha experiéncia nos Estados Unidos, e ela também ficou assombrada.

Naquele vestibular, nés duas vivemos a seguinte situacdo: estava prestando

exame um rapaz, o Edgar, que tinha paralisia cerebral e, por causa disso, ndo

podia escrever. Para a prova de mdultipla escolha, eles designaram uma pessoa

para marcar as respostas para ele, mas ndo permitiram que uma pessoa O

ajudasse a fazer a prova de redacao. Ana Rita e eu tentamos ajudar. Foi a nossa

primeira luta juntas. Tentamos falar com Dom Paulo Evaristo Arns, chamar a

imprensa, fazer piquete na porta da classe. Tentamos de tudo para convencer a

PUC de que era direito do Edgar que alguém escrevesse a prova para ele. Nao
consegui mos nada, el e n«o ptde fazer a pr o\
redagéo e foi reprovado.

Mas isso nos fez pensar: OPuxa vida, i1Isso0o ®
dita, acho que, se depe ndesse de mim, a coisa teria ficado meio de lado. Mas

®Kico é irm&o gémeo de Lia Crespo e também tem deficiéncia.



Ana Rita nunca desiste de nada. Pelo menos, ndo desiste sem antes tentar umas

mi | vezes. Ela me |ligou e disse: OEu estou
casa e queria que VOCcé viesse e trouxesse seu rmao, seus amigos, quem Vvocé

quiser. Vamos montar um grupo de deficientes para poder lutar pelos nossos
direitosé.

Isso foi em 1980. Convidei o Kico; minha prima Marcia e meu amigo dos tempos
da faculdade, Luiz Garcia Bertotti. Ana Rita convidou Maria Cr istina Corréa (Nia),
que tinha conhecido no vestibular da USP e que, por sua vez, conhecia Marisa do
Nascimento Paro, que conhecia Araci Nallin, que conhecia Romeu Sassaki, e
assim por diante. Assim, a gente criou o0 Nucleo de Integracdo de Deficientes

(NID) . Quem pensou nesse nome f oi Ni a. El a di
francés. Ela estudava na Faculdade de Direito do Largo de Sao Francisco e era
muito inteligente. Morreu precocement e, ass.

Brinco dizendo que eles estdo caindo como moscas, por iSso é preciso pegar logo
0 depoimento dessa gente.

Entrevistador: Quais eram as atividades do NID inicialmente?

LiaCrespo: Basi camente, como dizia Dona J!, nossa
a baianad. A ¢ e algumananeiahraostiqrpara a sdceedade que a

gente existia. Porque era como se a gente nao existisse. Se, hoje, as pessoas com

deficiéncia ainda sao relativamente invisiveis, naquela época era mesmo como se

a gente ndo existisse. A ideia primeira era: va mos mostrar que existimos.

Eramos meio como testemunhas de Jeova. Ndo podiamos ver um deficiente no
ponto de 6nibus que ja& davamos um folhetinho para ele e faldvamos do NID. Foi
assim que trouxemos Tuca Munhoz (Antonio Carlos Munhoz) e outros para 0 n0sso
lado.

O NID era basicamente um grupo que se propunha a conscientizar a sociedade

sobre os direitos das pessoas com defici®°n
deficientesod). Era preciso incluir 0s pr - p
conscientizagdo, porque eles mesmos nao sabiam dos seus direitos. Esse era o

Nosso objetivo.

Quando comecamos, pensavamos que o NID era o unico grupo de pessoas com
deficiéncia que existia em S&o Paulo. Depois, descobrimos que, na mesma
ocasido, foram formados muitos outros g rupos semelhantes e que havia também
associacdes bem mais antigas do que o NID.

Entrevistador. Grupos como quais?

Lia Crespo: Por exemplo, havia a Fraternidade Cristd de Doentes e Deficientes
(FCD), mais voltada para a evangelizagdo do proprio grupo, para tirar as pessoas
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de casa, dar um lazer. Havia o Clube dos Paraplégicos de Sao Paulo, cujo foco
era o esporte; a Associacdo Brasileira dos Deficientes Fisicos (Abradef) e a
Sociedade dos Deficientes Visuais do Brasil (Sodevibra), que se preocupavam
essercialmente em defender os interesses dos associados ambulantes. Esses
grupos tinham a finalidade de atender necessidades especificas das pessoas que
os formavam.

Ja as organizacdes que comecaram o movimento em 1979 tinham caracteristicas
inovadoras. O objetivo expresso era mudar a realidade existente, mediante a

mobilizacdo e a conscientizacdo nao apenas das préprias pessoas deficientes,
mas, também, da sociedade. A esses novos grupos juntaramse, também, os
grupos mais antigos, formando um movimento multif acetado que defendia os
direitos de todas as pessoas deficientes, fossem ambulantes, universitarios ou
atletas. O movimento, em minha opinido, comec¢ou quando as pessoas decidiram
gue ndo somente os associados precisavam ter os direitos defendidos, mas,
também, todo um segmento da populagéo.

Entrevistador: O NID tinha um jornal?

Lia Crespo: O NID tinha um jornalzinho chamado O Saci, cuja periodicidade era

do tipo Osai guando d8 para sairao, no qual
Bertotti, Gongalo Pinto B orges, Kico, Cila Ankier, eu e, eventualmente, outros

membros do NID. Gongalo colocava a maquina de escrever elétrica no chéo,

sentava-se numa cadeira e datilografava com os pés.

A gente se divertia muito porque O SacisoO saia se a gente trabalhasse durante a
madrugada. Parece que um oO0saci 60 inspirava a
reunisse pela manhd, ndo havia inspiracdo, ndo saia nada que prestasse. Dona JO

comprava comida e a gente fazia uma festa na casa da Ana Rita. Passavamos as

madrugadas escrevendo, contando histérias. TermindAvamos O Sacide manha e

iamos tomar café na padaria. Era muito divertido. Bons tempos. O Saci fez

histéria.

Entrevistador: Quais eram as principais diferencas entre o NID e as organizacoes
mais antigas?

Lia Crespo: A diferenca basica era que as novas entidades queriam mobilizar a
sociedade, mudar a realidade existente. Estavam lutando por todo um segmento.
Pensavam em termos de cidadania. Nao sei se a gente usava essa palavra, mas
era esse 0 conceito. Estdvamos preocupadosem mudar a cultura que havia na
sociedade brasileira em relacdo as pessoas com deficiéncia. Em outras palavras,
as organizacdes mais antigas aceitavam a sociedade como era e faziam o possivel
para sobreviver e apoiar seus associados nesse cenario existene. Isto é, até o
momento em que 0 movimento comecgou, porque, depois, as entidades antigas
também se engajaram no movimento.
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Entrevistador: E a aproximag&o com essas outras organizagdes?

Lia Crespo: Foi interessante, foi um aprendizado mutuo. Nado sabiamos da
existéncia delas, e elas ndo sabiam da nossa existéncia. Quando a gente se
reunia, uma vez por més nas Faculdades Metropolitanas Unidas (FMU), vinha
gente de vérias cidades do interior de todo o Estado de S&o Paulo: Robinson José
de Carvalho vinha de Ourinhos; Thomas Ferran Frist, de Bauru; um pessoal vinha
de Séo José dos Campos. Durante um ou dois anos, houve, infalivelmente, pelo
menos, uma reunido por més com data pré-agendada, da qual participavam mais
de cem pessoas. Isso é impensavel hoje em dia, ndo acontece mais.

Havia, na época, uma grande sede e a gente se alimentava daquelas reunides.
Soubemos que 1981 seria 0 Ano Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD).
Ficamos muito motivados e resolvemos que seria muito importante nos
prepararmos para o AIPD. Foram feitas reunibes muito ricas em termos de
contetdo. Na verdade, foi nessa época que demos inicio e formato a tudo o que
existe hoje. Nao discutiamos somente a necessidade da rampa concreta, mas,
também, o que a rampa significava, o que estav a por tras dela, o conceito da
rampa. Tudo isso a gente desenvolveu naquela época.

Os novos militantes, hoje, encontram quase tudo pronto e acham que as guias
rebaixadas e as rampas que eles usam estiveram sempre ali. A maioria nao
imagina como essa realidade em que vivemos hoje foi construida. Eles herdaram
nao somente as rampas e as guias rebaixadas, mas, também, receberam prontos
0 conceito e o discurso em relacdo a elas. Foi uma mudanca cultural que os
jurassicos construiram e legaram aos mais novos. OsSnovos pensam que as coisas
mudaram porque o presidente era bonzinho ou porque os senadores tiveram um
cligue na cabeca. Nado sabem que a realidade na qual vivem hoje existe porque
0s jurassicos batalharam, reuniram ndo sei quantos milhares de assinaturas e
levaram uma emenda popular a Assembleia Nacional Constituinte, acordaram de
madrugada para dar entrevista para a Rede Globo, deitaram -se na escada em dia
de votacdo, quando ndo podiam subir as escadas. Aconteceu comigo. Queria
votar e, com a mudanca de local da minha secdo eleitoral, de repente, uma
escadaria me impedia de votar. Ndo tive duvidas: deitei -me num degrau da
escada. Quem quisesse subir precisava pular por cima de mim. Chamaram a
imprensa. Ainda falta muita coisa, diante do que € necessario, ma s, em
comparacao com o que a gente tinha, temos muito.

Entrevistador: Vocé disse que para as reunides vinha gente do interior, de
outras cidades. Mas havia uma articulacao territorialmente mais ampla?

Lia Crespo: No inicio, 0 movimento de S&o Paulo era uma espécie de forum
estadual que reunia todos os grupos formais ou informais, formados na época de
1980, além das antigas organizacbes, que foram agregadas. A0S poucos,
liderancas de outros Estados passaram a participar das nossas reunidées mensais e
foi criada a Coalizdo Pr6-Federagdo Nacional de Entidades de Pessoas
Deficientes, formada por organizacdes de varios estados brasileiros, que
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representavam os interesses de pessoas com varios tipos de deficiéncia. O NID
participava do forum estadual que, depois de outros nomes, passou a ser
chamado de Movimento pelos Direitos das Pessoas Deficientes (MDPD). Mais
tarde, o MDPD se tornou uma entidade formal. O NID sempre foi um grupo muito
pequeno 0 entre 10 ou 12 pessoas § na sua maioria mulheres, estudantes
universitarios, recém -formados.

Entrevistador: Todos eram deficientes fisicos?

Lia Crespo: Nem todos eram deficientes. Romeu Sassaki, por exemplo, fazia
parte do NID e nao era deficiente. O NID foi um dos grupos de pessoas com
deficiéncia que, durante o 1° Encontro Nacional de Entidades de Pessoas com
Deficiéncia, se opds desde o principio ao preconceito as avessas que havia nas
entidades. Esse preconceito era consequéncia de fatores historicos. Até o inicio
do movimento, os deficientes ndo tinham voz prépri a. Sobre e no lugar das
pessoas deficientes falavam as entidades prestadoras de servicos para
deficientes, as instituicbes que faziam reabilitacdo, os politicos, os religiosos, 0s
acad°micos estudi osos do as svwrztecos,0 . e rExicne,t uasn (
se aquelas organizacdes dedicadas ao esporte e aos ambulantes, as demais
entidades eram comandadas por pessoas nao deficientes. Entdo, quando o
movimento iniciou, havia um preconceito as avessas: 0os ndo deficientes ndo eram
aceitos e, se fossem, nao podiam assumir cargos diretivos. Na FCD, por exemplo,
0s n«o deficientes eram apenas oO0col aborador
logistico, empurrar cadeira de rodas, ajudar a ir ao banheiro, dar carona, etc.
Nés, do NID, nunca nos conformamos com isso. Desde oprincipio, achavamos
que, se estavamos lutando por integracdo o que era a palavra que se usava ha
época d ela devia comecar no proprio grupo. No NID, isso sempre foi uma
realidade, e nunca deixamos de externar nossa opinido, mesmo no Encontro
Nacional de Brasilia, no qual os ndo deficientes eram aceitos apenas como
observadores. N&o tinham direito a voz nem a voto.

Entrevistador: Como foi o Encontro de Brasilia?

Lia Crespo: Contra todas as expectativas, conseguimos realizar, em 1980, esse
Encontro Nacional que, hoje em dia, as pessoas quase nao acreditam que
aconteceu. Foi organizado sem internet, sem nenhuma das facilidades que temos
hoje. Tudo foi feito na base do telefone, da carta e das reunifes presenciais. Um
encontro pensado, organizado e realizado pelas proprias pessoas com deficiéncia.
Sem dinheiro do governo, sem patrocinio. Hoje, quando pensamos em fazer um
encontro, logo, lembramos de possiveis patrocinadores e, principalmente, da
Corde, para o apoio financeiro. Sem isso, vocé nem pensa em fazer um evento.

O Encontro Nacional aconteceu na Universidade de Brasilia, com a participacdo de
mais de 500 deficientes. Dar de cara com aquele mundo de pessoas com
deficiéncia foi um choque cultural. Até quem era deficiente ficou chocado. Um

amigo 6 o também jurassico Canrobert de Freitas Caires d me disse que, quando
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viu aquelas pessoas, a imagem que lhe veio a mente foi a de um campo de
refugiados. A maioria esmagadora dos participantes era gente muito humilde.
Gente que, para chegar a Brasilia a partir de Manaus, por exemplo, teve de pegar
barco. Pessoas que foram de paude-arara, de carroga, de jardineira. Gente que
enfrentava dificuldades tremendas, néo tinha cadeira de rodas e usava carrinho
de rolima. A equipe organizadora do evento era formada por gente de varios
Estados. Houve varias reunides preparatérias em Brasilia. Até hoje, ndo acredito
como aqueles meninos de Brasilia, Benicio Tavares da Cunha Mello e José Roberto
Furquim, com vinte e poucos anos, conseguiram concretizar aquele evento. E
inacreditavel o que aqueles moleques conseguiram.

Lotamos um 6nibus que a Maria de Lourdes Guarda havia conseguido de graca e

fomos rumo a Capital. Ela foi de maca! Dezoito horas de 6nibus até Brasilia.

Chegando 4, um calor de matar, e ndo havia alojamento p ara a gente, porque,

de alguma maneira, a comunicacdo falhou e eles ndo sabiam que chegaria um

onibus de S&o Paulo. O que os meninos fizeram? Comecaram a articular redes de
conhecidos, fam2lias, amigos. E distribu?2ran
vai ficar na casa de beltrano; sicrano vai para a casa de nao sei quem; fulano tem

um apartamento vazio que est8 para alwugar e

Nesse Encontro, nés, do NID, ndo nos conformavamos como preconceito as
avessas Nao aceitivamos isso porgue no nosso grupo havia uma convivéncia
ombro a ombro entre as pessoas deficientes e as nao deficientes. Nao havia
distincdo na qualidade ou no tipo de participacdo que deficientes e nao
deficientes poderiam ter. A gente ndo aceitava que houvesse essa discriminacéo
em nivel nacional.

Entrevistador: Quais outros conflitos apareceram durante o Encontro?

LiaCrespo: Mui ta gente perguntava: oOPor que <criar
N«o Se agregam a UAcoatecq que a gorBposg&oids nmoeirledto
era bem heterogénea. Havia grupos formados apenas por cegos; outros, somente
por deficientes fisicos; havia grupos mistos; alguns tinham mais gente da classe
meédia; outros, pessoas mais pobres. Havia uma unido, um Unico objetivo a atingir,
que era o de obter a tal da integracao da pessoa deficiente, que hoje em dia seria

a inclusdo. As diversas organizacdes comungavam esse ideal maior, mas havia
muita diferenca em como conseguir isso. O MDPD, por exemplo, sempre foi
antagonista do NID, ou vice-versa. O MDPD era um grupo essencialmente
masculino, e isso, talvez, fizesse diferenca na maneira de lidar com as coisas. Nos
encontros nacionais e estaduais, podia contar: NID e MDPD estavam sempre em
lados opostos. Nao havia divergéncia em relacdo ao objetivo, pois este era comum
e muito explicito, mas havia diferentes propostas a respeito de como o objetivo
deveria ser atingido.

Havia grupos, por exemplo, que achavam que tudo tinha que ser de graca:
passagem de Onibus, passagem de avido, carro, etc. Em relagdo a isso, o NID e o
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MDPD néo tinham divergéncia: ambos acreditavam que algumas pessoas, talvez,
até precisassem receber de graca muitas coisas, mas isso se devia ao fato de
serem pobres, e ndo ao de serem deficientes. N6s mesmos, os participantes do
NID e do MDPD, éramos, na maioria, da classe média. Evidentemente, sabiamos
das dificuldades que os deficientes mais pobres enfrentavam. No entanto,
embora parte importante das pessoas com deficiéncia, talvez, se beneficiassem
de servicos gratuitos, consideravamos que era mais importante garantir os meios
de transporte fossem acessiveis. De que adianta ter passagem de graca nos
onibus se vocé nao consegue entrar neles? A concessdo da gratuidade de servicos
ou equipamentos deveria estar ligada a condicéo fina nceira da pessoa, e ndo a
sua deficiéncia.

Nas reunifes que faziamos com a Companhia do Metr, ouviamos barbaridades:
oTecnicament e, n«o ® poss?2vel, n«o d8 para c
metrd € um transporte de massa, como vamos por la uma pessoa em uma cadeira

de rodas? Ela vai ser esmagada. Isso ndo é coisa para deficiente. Ndo tem

condi - «o0, nN«o serveo. Tudo descul pa esfarr e
tampouco as outras entidades. O MDPD e a FCD entraram na Justi¢ca para obrigar

a Companhia do Metr6 de S&o Paulo a oferecer acesso para deficientes. O Metrd

perdeu e recorreu da decisdo até chegar ao Supremo Tribunal Federal. Acabou

tendo de fazer as reformas, é 6bvio.
Entrevistador: Ainda no inicio da década de 19807?

Lia Crespo: Sim, inicio da década de 1980. Havia outras divergéncias. Por
exemplo, a gente dizia que a educacdo tinha de ser inclusiva até para os

deficientes intelectuai s, gue na ®poca eram
Outras entidades diziam: o&d&sumaoegcConl & onnain
Como as entidades n«o homog°neas, "s vezes,

hora de eleger alguém para um Conselho, por exemplo. A gente queria eleger
alguém da nossa entidade, alguém que fosse defender aquilo que achavamos
correto. A mesma coisa ocorria com as outras entidades e por isso havia uma
disputa politica.

Em 1982, houve um racha no movimento nacional e a Coalizdo acabou. Foram
criadas organizacdes nacionais por tipos de deficiéncia. A Federacao Nacional de
Educacao e Irtegracédo dos Surdos (Feneis) passou a representar nacionalmente os
surdos; a Organizacdo Nacional de Entidades de Deficientes Fisicos (Onedef), os
deficientes fisicos, etc. Acho que, de alguma maneira, isso enfraqueceu o
movimento. O NID n&o participou do Encontro que decidiu pela divisdo do
movimento. N6s sempre fomos a favor de uma coalizdo que continuasse tendo
organizacdes representativas de varios tipos de deficiéncia.

bl GSNRFRSE 2 aNI OKLFé | |l deSdurante 837 &ntdhttoANaciond® He EatifaddyBef BedsBas éom 2 NNB
Deficiénciarealizado em Sao Bernar®&P, em 1983.
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Entrevistador: Essa cisdo tem motivacdes especificas?

Lia Crespo: Acho que tinha a ver com o fato de que sempre houve uma
hegemonia, na lideranca do movimento, das entidades de deficientes fisicos.
Pela caracteristica da deficiéncia fisica, a gente tinha mais condi¢cdes de
comunicacdo. Tinhamos mais acesso a informacdo porque nao tinhamas
dificuldade em recebé -la. Ao passo que existia muito pouca informacdo em
Braille para os cegos. O surdo recebia menos informacdo ainda, e isso era
agravado pelo fato de os surdos terem mais dificuldade para se comunicar com a
sociedade, com os jornalista s, com a midia.

Porque tinham essa facilidade, uma lideranca mais competente ou sei la por que
motivo, o fato é que os deficientes fisicos acabaram tendo mais destaque no
movimento. Embora a gente fizesse um esforco em contrario, 0os representantes
das outras deficiéncias achavam que as necessidades deles ndo estavam sendo
levadas na devida consideracdo. A gente acabava falando muito mais em rampa,
em elevador e banheiro acessivel do que em Braille, linguagem de sinais, essas
outras coisas. Talvez esse fos® um dos motivos.

No comeco do movimento, quando os grupos estavam ainda todos juntos, havia,

durante as reunifes, uma linguagem que era mais parecida. Mas, depois,

conforme foi se especificando, o discurso construido pela lideranca do

movimento tornou -se cada vez mais sofisticado. Comecaram a sobressair as
filigranas, os detalhes. Os cegos e surdos comecaram a se sentir excluidos da
construcdo dessa revolucdo cultural. Achavam que ndo estavam sendo
suficientemente bem representados. E havia muita discussa o em relacdo a isso
nas reunides. Entdo, eles acabaram optando pela divisdo. Isso enfraqueceu o
movimento em geral, porque as organizacdes nacionais divididas por deficiéncia

nunca mais tiveram o mesmo poder, 0 mesmo alcance que tiveram juntas.

Entrevista dor: Mesmo assim vocés foram bemsucedidos nas disputas da
Constituinte.

Lia Crespo: E verdade. As nossas divergéncias eram no detalhe, nas
especificidades, e ndo no objetivo maior. Entdo, quando havia um inimigo ou um
objetivo em comum, mesmo aqueles que tinham se matado antes e tinham
virado inimigos mortais, de repente, se uniam. Apesar de que essa coisa de
qguerer Omatar e virar inimigo mortalo
mundo tomava chope junto, e ndo havia realmente inimizades. Havia
divergéncias politicas, isso sempre houve, e, muitas, entre 0s varios grupos.

Havia um preconceito muito grande em relacédo ao NID, por exemplo. Primeiro,
porque a maioria dos participantes era formada por mulheres e por
universitarios; em segundo lugar, porque organizamos trés encontros para falar
sobre sexualidade: um com Maria Helena Matarazzo, outro com a Marta Suplicy e

O outro n«o me | embro com quem foi. As
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NI D? Ah, o NI'D ® aquel e gruporamgasemupo pensa ¢
muito pequeno, um Orato que rugeo6. £ramos pe
lidar bem com a midia, com as cartas aos jornais. Por exemplo, eu escrevia uma

carta denunciando determinado local que ndo era acessivel ou qualquer injustica

que tivesse acontecido. Em seguida, Ana Rita [de Paula] escrevia dizendo:
o0oConcordo com Ana Maria Crespo em rela-«o0 a
Pai nel do Leitor. £ iss0o mesmoo. Na sequ°nci
fat o, t amb®m c esratégia dqueé o NIEssldaausar muito bem o foi

sugestédo do jornalista Emir Macedo Nogueira, que foi presidente do Sindicato dos

Jornalistas do Estado de S&o Paulo e articulista na Folha de S. Paulo.

Entrevistador: O ano de 1979 e o inicio da década de 1980 foram momentos de
grande atividade do movimento com o protagonismo das pessoas com

deficiéncia. Qual a relacdo com o Ano Internacional das Pessoas Deficientes?

Lia Crespo: Em 19791980, havia uma ebulicdo social. Segmentos da sociedade, tais
como mulheres, negros, trabalhadores, homossexuais, etc., estavam se mobilizando.
Para mim, a sociedade estava despertando, depois da longa noite, para os direitos de
cidadania. Naquele momento histérico, havia uma ebulicdo social, e grupos de
pessoas com deficiéncia também comecaram a se articular e organizar. O Ano
Internacional das Pessoas Deficientes (AIPD) foi uma motivagdo muito importante. A
gente sabia que o AIPD traria oportunidades excelentes para divulgar nossas
reivindicacdes. Em 1980, pouca gente estava interessada em nos ouvir, mas sabiamos
que quando a midia, os governantes e a sociedade em geral soubessem do AIPD isso
seria um gancho muito importante a ser usado em nosso beneficio. O Ano
Internacional serviu como um grande megafone e ampliou nossa voz, o que, de outra
maneira, teria sido muito mais dificil. Acho que se pode dividir, realmente, a histéria

do movimento entre antes e depois do AIPD. Para a vida das pessoas com deficiéncia,
o Ano Internacional foi um marco muito importante.

Entrevistado r: Levando em conta a dificuldade de comunicacdo da época, como
foi divulgado o Ano Internacional das Pessoas Deficientes no Brasil?

Lia Crespo: Acho que foram Romeu Sassaki e Otto Marques da Silva que trouxeram
essa informacédo para 0 movimento, pois tin ham trabalhado na ONU. N&o sei como
0s outros grupos ficaram sabendo. Cada entidade tinha o seu boletinzinho,
jornalzinho ou folhetinho, e todos falavam do Ano Internacional.

Entrevistador: Como vocés se prepararam e se articularam para garantir

direitos na nova Constituicao?

Lia Crespo: Com muita reunido, muita noite passada em claro escrevendo
documentos. Juntamos as ideias dos diversos grupos e fizemos uma triagem do
que deveria ficar ou sair. Depois, montamos uma banquinha, em plena Praca da
Sé, e ficamos |4, dias e dias, colhendo as assinaturas. Arrumamos passagens de
avido e fomos a Brasilia conversar com os constituintes. Foi um trabalho de
formiguinha. Cada um fazendo uma parte e, de repente, deu certo, por incrivel
que pareca.



Entrevistador: Como as propostas chegavam?

Lia Crespo: As propostas ja vinham sendo discutidas ha muito tempo. Desde as
primeiras reunides do movimento, havia sempre propostas. Isso nunca faltou nas
reuniées do movimento. N&o havia davida quanto as necessidades. Tudo j& ti nha
sido suficientemente mastigado durante os encontros estaduais e nacionais. As
organizacdes nacionais, mesmo divididas em tipos de deficiéncia, também

fizeram encontros deliberativos. As propostas ndo surgiram do nada. Elas ja
vinham, havia muito tempo, sendo mastigadas, discutidas e filtradas, até que

houve um consenso.

Entrevistador: Quais eram as principais reivindicacées que vocés levavam para a
Constituinte?

Lia Crespo: O direito de estudar nas escolas comuns era uma delas. Na época,
ndoseusavaa express«o oeduca-«0 inclusivabd. Ma s ,
da nova Constituicado, queriamos que fosse incluido o nosso texto original, o qual

dizia que as pessoas com deficiéncia tém direito de estudar na escola publica

comum, como qualquer pessoa. Nao havia maneira de os constituintes aprovarem

i sso. Acabamos tendo de concordar que col oca
nas escolas regulares de ensino. Nossas bandeiras eram muito claras: transporte

acessivel, educacdo na escola comum, eliminagcéo de barreiras arquitetdnicas em

edificios publicos e de uso publico. Todas as coisas que a gente ja vinha falando

desde 1980. Mas, na Constituinte, nem tudo pdde ser contemplado como a gente

queria.

Havia constituintes que queriam fazer um estatuto, no qual fossem reunidas
todas as nossas reivindicacdes, como o Estatuto do indio. Mas os jurassicos da
velha guarda nunca quiseram isso. Isso nunca fez nossa cabeca. Para os
congressistas, ficava mais facil: juntavam tudo, cortavam ou modificavam o que
nao interessava para eles. Mas nés queriamos do jeito dificil. Queriamos que as
guestdes de saude das pessoas com deficiéncia estivessem no Capitulo sobre
Saude; a educacdo, no Capitulo sobre Educacéo; e assim por diante. Fizemos
guestao que fosse dessa forma e consguimos.

Por isso, quando, recentemente, surgiu a ideia de se fazer um estatuto, a gente
abominou a iniciativa. Se fosse para ter estatuto, a gente teria feito um naquela
época. H4A quem ache que o Estatuto poderia resolver magicamente todos os
problemas e faria todas as leis serem cumpridas instantaneamente, o que é
totalmente falso. Nessas alturas do campeonato, a ideia de um estatuto é
totalmente ridicula. O estatuto que alguns congressistas e certas pessoas com
deficiéncia querem criar, se aprovado, sera uma aberracdo, um ajuntamento de
algumas leis horriveis, totalmente preconceituosas e contraproducentes para a
pessoa com deficiéncia. Seria um retrocesso terrivel. Com a Convencgéo sobre os
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Direitos das Pessoas com Deficiéncia aprovada com a mesma validag@ de um
preceito constitucional, espero que parem com essa bobagem de estatuto.

Entrevistador: Voltando a relacdo do NID com o MDPD, ao mesmo tempo em que
VOCEés estavam atuando juntos havia divergéncias.

Lia Crespo: Nao me lembro de divergéncias concretas nas propostas. Nés, do NID,

est §vamos interessados em outras <coi sas, n «
tamb®m queria o0divers«o e arteo. N « 0 est 8§v
acessibilidade ambiental, mas, também, discutiamos sexualidade e direito a

cultura e ao lazer. Mas o MDPD tinha um diferencial muito interessante: Candido

Pinto Melo. Ele sempre fez a ponte entre as diversas entidades. Candido sempre

teve uma posicdo mais conciliadora. Havia muito respeito da nossa parte por ele.

Na época da ditadura, Candido era o presidente da Unido Nacional dos Estudantes

de Recife. Perseguido pela ditadura, sofreu um atentado a bala e ficou

paraplégico. Veio para S&o Paulo fazer reabilitacdo na AACD. Ele me contou que,

guando foi baleado e caiu no chéo, soube instant aneamente que estava deficiente.

oONa hor a, eu soubeod, el e me disse. ONa hor a,
Quando o | evaram para o hospital, ele disse :
mas n«o0O quero morrer, quero Viveroé6.

Candido tinha esse diferencial de ter sido um militante politico antes de se
tornar deficiente. Quando se tornou deficiente, passou a lutar pelos direitos das
pessoas com deficiéncia. Isso conferiu-lhe uma aura diferente. Com
personalidade agregadora, era um humanista. Procurava compreender a posi¢ao
do outro e sempre ganhar pela argumentacdo, e nao pela desqualificacdo do
discurso do adversério. Ele tinha as qualidades de um lider genuino, e isso era um
ima, as pessoas estavam sempre interessadas nele. Foi conselheiro muito atuante
na primeira gestdo do Conselho Estadual para Assuntos da Pessoa Portadora de
Deficiéncia (CEAPD). Sempre esteve um degrau acima da gente, pelo seu
histérico de vida. Maria de Lourdes Guarda é outra pessoa que € sempre
lembrada por sua posi¢cdo agregadora

Entrevistador: Como foi sua atuagéo no CVFAraci Nallin?

Lia Crespo: O CViHAraci Nallin foi quase uma continuacdo do NID. Na década de

1990, o movimento teve uma retracdo. Assim como aconteceu com 0 movimento

de outros segmentos sociais. Depois da agutinacdo e da mobilizacdo da década de

1980, acho natural que o afa inicial tivesse diminuido. Quando precisavamos dar

uma Obordoadaod em al gu®m, tir8vamos o NI D de
essa ideia de Centro de Vida Independente, que tem dupla fung &o: lutar pelo

respeito aos direitos e também prestar servi¢os diretos as pessoas deficientes. Mas

nao transformamos o NID em um CVI de maneira impensada. Antes, juntamos

pessoas deficientes e nao deficientes, gente do NID e de fora do NID e criamos o

Grupo de Estudo sobre Vida Independente (GVI). Durante trés anos, estudamos 0s



conceitos e a filosofia do movimento de vida independente. Depois, criamos o CVI -
Araci Nallin.

Entrevistador: Vocé disse que acha que houve um refluxo no movimento. Vocé
acha que teve alguma relagdo com a institucionalizacédo do movimento, com a
criagédo dos conselhos?

Lia Crespo: Desde 1982, o NID ja tinha uma proposta de um 6rgéo para assessorar
0 governo estadual em assuntos relativos a deficiéncia. Participei ativamente de
toda a concepcdo do Conselho Estadual para Assuntos das Pessoas Deficientes
(CEAPD). A partir do motivo pelo qual deveria ser criado até a estrutura que
deveria ter. O conselho deveria ser ligado diretamente ao governador e ter
representantes de entidades de de ficientes, de entidades prestadoras de servico e
de secretarias estaduais.

Em 1984, as vésperas da realizacdo do 1° Seminario Estadual da Pessoa
Deficiente, o NID d em parceria com a Folha de S. Paulo drealizou um evento, no
auditério do jornal, com a pa rticipacdo do Dalmo de Abreu Dallari, para discutir
a criacdo desse oOrgdo coordenador da politica em relacdo as pessoas com
deficiéncia. Na ocasido, fomos surpreendidos com a noticia de que a Assembleia
Legislativa tinha criado & por sugestdo da APAE e methnte uma emenda
constitucional 08 a Fundacdo de Amparo ao Excepcional. O NID, claro, botou a
boca no trombone. Temiamos que essa fundacdo se tornasse uma espécie de
Fundacéo Estadual do Bem Estar do Menor (FEBEM) do deficiente.

As entidades prestadoras sempre tiveram muito poder e, até entdo, falaram
sobre e no lugar das pessoas com deficiéncia. As prestadoras de servico 0 as
chamadas o0enti dade sdosgnpre detivdrani o sabee aientidico O
sobre as pessoas com deficiéncia. Se a gente ndo se mexsse muito rapido, se
nao fizesse um barulho muito grande, era quase certo que Franco Montoro, boa
pessoa como era, embarcaria nessa histéria da fundacao porque, até onde ele
sabia, as entidades prestadoras eram as autoridades no assunto e sabiam o que
estavam falando.

Fizemos muitas reunides, chamamos algumas das entidades prestadoras para
discutir a proposta com a gente. Pelo que me lembro, essa fundagcédo nunca saiu
do papel e acabou extinta quando houve a Assembleia Constituinte Estadual, na
esteira da Constituicdo Federal aprovada em 1988.

O processo para a criagao do CEAPD foi bem interessante. Com o aval do Palacio
do Governo, fizemos uma reunido por més, durante um ano, para preparar um
documento-base que foi discutido e emendado durante o 1° Seminario Estadual de
Pessoas Deficientes um evento organizado pelas liderangcas das pessoas com
deficiéncia, pelas prestadoras de servico e pelos representantes do governo.
Durante esse evento, muito bem organizado, foi aprovada a Politica Estadual para
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as Pessas Deficientes, criado o CEAPD (hoje, CEAPcD) e foram eleitos os
representantes da sociedade civil.

O governador Franco Montoro, por decreto, criou o CEAPD exatamente como a
gente queria e com as pessoas que a gente havia escolhido. Valeu a pena toda a
briga, porque o Conselho Estadual foi criado de uma maneira muito democratica
mesmo. Hoje em dia, as pessoas que estdo no Conselho nem sabem dessa
historia. Mas o Conselho era representativo, tinha propostas muito concretas,
muito especificas, deveria ter da do certo.

Tinhamos grandes esperancas em relacdo ao CEAPD. Ingenuamente,
acreditdvamos que o Conselho Estadual seria a comunidade no governo, dizendo
ao governo como deveria cuidar das questfes das pessoas com deficiéncia. Mas o
CEAPD jamais agiu dessadrma. Imediatamente, transformou -se em um 6érgéo de
governo. A estrutura tripartite (representantes das pessoas deficientes, das
prestadoras de servico e do governo) logo revelou sua face perversa. Todas as
decisbes acabavam sendo resultado de duas partes ®ntra uma, com 0 governo e
as prestadoras votando juntos contra 0s interesses dos representantes dos
deficientes. Quando chegou a hora de criar o Conselho Municipal das Pessoas

Deficientes (CMPD), de S«o Paul o, pergunt amc

tripartite se ja sabemos que nao funciona? Se nossas propostas nunca Sao

aprovadas, gual a vantagem?06 Foli a2z que

foi criado pela Erundina e existe até hoje, ndo teria a participagdo do governo
nem das prestadoras.

Entrevistador: E vocés conseguiram ter nesse Conselho uma participacao
diferente da do Conselho Estadual?

Lia Crespo: Embora tivesse uma estrutura diferente, o CMPD também enfrentou
e ainda enfrenta muitas dificuldades. No governo da Erundina, Luiz Baggio Ne to 0
que foi presidente do Conselho 9 conta que teve que brigar muito dentro do
governo para conseguir alguma coisa. Quando o prefeito era Paulo Maluf, os
deficientes nem sequer queriam participar do CMPD porque ndo queriam
conversar com ele. O Conselho ndo funcionou porque a luta sempre foi dificil.
Mesmo em um governo que os conselheiros consideravam simpatico, conseguiase
alguma coisa somente com muita luta. Quando o governo nédo era considerado
simpatico, quando o prefeito de plantdo era alguém com que m nao tinham
afinidade politico -partidaria, as liderancas historicas abandonavam o CMPD,
largando-o para os que ndo sabiam nada, os que achavam que teriam lucro
financeiro com ele, os completamente desavisados, que nao tinham formacao de
lideranca. Gente que entrava de alegre. Deficientes, mas totalmente
desconscientizados ou cooptados pelo governo. E 0 governo, nesse caso, por sua
vez, tirava a pouca infraestrutura existente e largava o conselho a mingua. Acho
gue os conselhos cumpriram um papel histérico. Na ocasido em que foram
criados, havia uma funcao para eles. Hoje, acredito que ndo ha mais.
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Entrevistador: E as coordenadorias?

Lia Crespo: As coordenadorias, talvez, tenham um pouco mais de possibilidade
de dar certo. Pelo menos, sdo mais honestas, mais explicitas. Nao representam a
comunidade, sado 6rgdos do governo e nado fingem ser outra coisa, por iSso tém
chance de fazer alguma coisa.

Entrevistador: Vocé participou do primeiro Conselho Municipal de Sdo Paulo?

Lia Crespo: Fui presidente do primeiro Conselho Municipal das Pessoas
Deficientes, criado no final da gestdo do Mario Covas, em 25 de outubro de 1985,

e extinto por Janio Quadros, em 12 de dezembro de 1986. Era um Conselho
também tripartite, a imagem e semelhanca do CEAPD.

E o0 mais interessante € que esse conselho extinto pelo Janio tinha mais poder do
gue 0s outros, por uma razdo muito simples: o poder emanava do prefeito. O
Conselho que presidi ndo era subordinado a nenhuma Secretaria. Submetia-se
apenas e diretamente ao gabinete do prefeito . Como presidente, ndo me
reportava a ninguém, exceto ao prefeito. Quando tinha de fazer uma
reivindicacdo, uma queixa, uma carta, qualquer coisa, eu me dirigia direto ao
Janio.

Aquele CMPD acabou porque o Janio cismou que tinhamos de lidar com a questéo
dos ambulantes, o que ainda hoje € um problema muito sério. Apesar de,
legalmente, na época, somente deficientes pudessem ter uma barraquinha na rua,
havia milhares de ambulantes que ndo eram deficientes e outros tantos que
alugavam as barracas dos deficientes. Era a méfia dos ambulantes. E, controlando
esse imbroglio imenso, havia a mafia dos fiscais. Janio decidiu tirar os ambulantes
da cidade. Proibiu todo mundo de ser ambulante e tirou todo mundo das ruas.
Decidiu que s6 os deficientes que tivessem sua permissao renovada, pessoalmente,
pelo Conselho poderiam voltar as ruas. Tentei de todas as maneiras convencer
Janio de que essa incumbéncia nao tinha absolutamente nada a ver com o
Conselho. Houve uma ocasido em que ele queria me exonerar por causa disso. Tive
de dizer: OPrefeito, n«o d8 para o senhor me
da prefeitura. 6 Haparhexoner&@NVad. contr at §
Mas néo teve jeito. Tivemos de assumir a tarefa e isso matou o Conselho.

O problema com os ambulantes tomou todo 0 nosso tempo e consumiu 0 meu

Vi ce, Leilton Pereira Guedes. Leil ton, 0 O0dEe
da permissao dos ambulantes, tinha de olhar para a cara da pessoa, conferir com

a fotografia da carteirinhaest&codacrerinha 0 Voc° @
renovadado. Fez isso durante quase um ano, at
de Kombi, ou ambulancia, ndo sei bem, e disseram que a pessoa estava muito

doente, ndo podia sair da maca. Pediram a Leilton que fosse la para reconhecer a

pessoa. Olhou para a cara do sujeito e para a fotografia. Nao tinha como saber

gue tinham levado um sésia do morto na ambulancia e, na boa -fé, renovou. A
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méfia dos fiscais ou a dos préprios ambulantes tinha armado para a gente.
Contaram para o prefeito qu e Conselho tinha renovado a carteirinha de um
morto. Janio ndo quis saber de mais nada, ndo quis ouvir ninguém e, por decreto,
acabou com o Conselho. Foi no dia 12 de dezembro de 1986. O movimento fez
reunido na Camara, ato publico no centro da cidade, mas n&o houve jeito.
Ficamos anos sem Conselho Municipal, até que criamos outro, na gestao da Luiza
Erundina.

Entrevistador: Quais sao 0s elementos importantes para pensar o movimento no
futuro?

Lia Crespo: Aliada a legislacdo, a mudanca cultural em relacdo a imagem das
pessoas com deficiéncia € uma conquista muito importante do movimento. Hoje,
guando vocé vé uma pessoa com deficiéncia, ndo é a mesma coisa do que ha trinta
anos. Atualmente, existem muito mais pessoas com deficiéncia convivendo na
sociedade e a imagem que se tem delas é mais positiva e um pouco mais real do
que era trinta anos atras, antes do movimento.

Construimos quase do zero um novo discurso e novos conceitos. Assim como nao
havia rampas, nao havia um discurso préprio das pessoas com defciéncia porque
elas néo falavam. A partir do movimento, as pessoas com deficiéncia comegaram
a falar por si mesmas e descobriu-se que elas ndo concordavam com quase nada
do que os porta-vozes diziam. Esses portavozes 0 embora, as vezes, ainda
tenham recaidas e insistam em assumir o velho posto o foram desqualificados e
desautorizados pelas pessoas deficientes. Hoje, nosso discurso é repetido pelos
politicos, pelas prestadoras de servicos, pela sociedade, pela midia. Todos falam
como se fossem entidades de pessoas com deficiéncia d a pratica ainda € outra,
mas o discurso € quase igual. Isso € uma mudanca cultural. Os novos lideres
vivem outro momento. Temos uma democracia plena, jA ndo ha um inimigo a ser
combatido. Cabe a nova geracdo consolidar o que conquistamos, usar as novas
tecnologias para obter novas conquistas.

Quando comecei nho movimento, achava que morreria sem me beneficiar do
resultado da minha luta. Felizmente, foi mais rapido do que imaginava. Pude me
beneficiar, e continuo me beneficiando, d as melhorias, das conquistas. Ainda ha
coisas muito dificeis, ainda tenho de subir a rampa do prédio da Historia e
Geografia na USP com a ajuda de trés segurancas.

E ha a Lei de Cotas, que é uma coisa bastante controversa, polémica. E
interessante porque, na verdade, essa lei ndo era uma proposta do movimento,
nao fazia parte daquele rol de emendas e reivindicagbes que levamos até a
Assembleia Constituinte. De repente, a coisa comec¢ou a funcionar porque o
Ministério Publico decidiu pegar no pé das empresas e estd fazendo uma
diferenca. E um assunto muito polémico. Eu mesma n&o sei se sou a favor ou
contra.



A lei tem lados positivos e negativos. De um lado, esta criando oportunidade para
muita gente, e, por outro, esta criando oportunidade para que haja mai s
preconceito em relacdo as pessoas com deficiéncia. Muitas vezes, € uma inclusdo e
uma empregabilidade falsas, porque o empregador contrata e depois abandona,
encosta o cara em qualquer canto. Nao pretende lhe dar a menor oportunidade
para evoluir na carr eira. Emprega somente para cumprir a lei, e nisso nao vejo
muita vantagem. Os empregadores reclamam que ndo ha deficientes bem
capacitados em numero suficiente para assumirem 0s cargos. Ao mesmo tempo,
quando deparam com um curriculo como o meu, por exempl o, ndo contratam
também. O que fariam com uma pessoa com mestrado em Ciéncias da
Comunicacao e fazendo doutorado em Historia, quando querem sé alguém para
trabalhar no telemarketing ? Os empregadores ainda nao estao abertos o suficiente
para dizer que todos os cargos da empresa sdo passiveis de ser preenchidos por
pessoas com deficiéncia. Essa € que seria a verdadeira inclusdo. Se as pessoas com
deficiéncia ndo estéo preparadas, as empresas também nao estao.

A verdade é que existe muito pouca gente com defi ciéncia que esta escolarizada,
que tem profissdo porque, até ontem, essas pessoas nem saiam de casa. Ainda
hoje, a maioria das pessoas com deficiéncia esta internada em asilos e hospitais
ou escondida dentro de casa. Essa € a triste realidade. As que vemos na rua sao a
pontinha do iceberg. A grande maioria estd submersa. Entdo, é evidente que as
empresas tém dificuldade para encontrar profissionais. Uma solucdo para isso,
em curto e médio prazo, seria as empresas fazerem o treinamento dessas
pessoas. Elas €m de assumir a responsabilidade de capacitar essa mao de obra,
ja que sao obrigadas a contratar os deficientes. Em médio e longo prazo, resta -
nos torcer para que as pessoas com defici®°nc
consigam subir, tenham o minimo de reabilitacdo, uma cadeira de rodas,
consigam ir para escola, tenham o minimo de transporte.

A questdo da acessibilidade € muito melhor. Ha lugares acessiveis, h4 uma
preocupacao nesse sentido. Mas ainda ha muita dificuldade para irmos a muitos
lugares. As universidades ndo estdo preparadas. A USP deveria ser um exemplo.
Ha o USP Legal, que era ideia da professora Ligia Assumpcdo Amaral, que ja
morreu. Era deficiente, militante do MDPD e professora do Instituto de Psicologia
da USP. Ela conseguiu criar oUSP Legal, que ficou nisso ai, um adesivo de pregar
no carro. E um absurdo, uma vergonha que a USP ndo se mexa para se tornar
uma universidade inclusiva e um exemplo para as demais. A educacao inclusiva
engloba as universidades também, ndo somente o ensino primario, o fundamental
ou 0 médio.

Uma conquista muito importante, fruto dos militantes recentes, € a Convencao
sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia: a cereja em cima do bolo. A
Convencao, ratificada por um decreto legislativo, tem o poder de e menda
constitucional. Isso ndo caiu do céu, ndo foi uma dadiva concedida pelos
deputados e senadores. Foi o resultado da luta dos novos lideres. Mas, entre
apreciar a beleza da cereja e comer do bolo ha uma longa distancia.

144



Acho que estamos na fase de con®lidar e fazer cumprir a legislacdo referente

aos direitos das pessoas com deficiéncias que o movimento conquistou. Tudo
depende de comparado com o qué. Comparando com trinta anos atrds, temos
muita coisa, estamos muito bem. Mas, comparando com 0 que € pre ciso, com 0
que é necessario, com 0 que ja existe em outros lugares, ainda ha muito que
fazer. As novas geracdoes tém esse legado: lutar para que as leis sejam
cumpridas.

3. Antdnio Campos de Abreu
Fotografia 2 5.6: Antbnio Campos de Abreu .

Antdnio Campos de Abreu tem 53 anos e é natural de Abaeté -MG. Antbnio nasceu
surdo. Aparentemente, sua surdez € genética, ja que nao era o primeiro surdo da
familia: sua irma também é surda, assim como um avd. Antbnio somente
ingressou na escola aos 11 anos de idade, quandofoi estudar no Instituto
Nacional de Educacéo de Surdos (INES), onde permaneceu por sete anos. Quando
retornou para Belo Horizonte, cursou o ensino médio em escolas comuns. Aos 27
anos, concluiu o ensino médio e em 2004 retomou os estudos, formando-se em
Histéria pela UNIVERSO.

Ao concluir o ensino médio, Anténio comecou a trabalhar como colaborador da
Associacdo de Surdos de Minas Gerais (ASMG), da qual foi presidente. Também foi
um dos fundadores da Federagao Mineira Desportiva de Surdos e da Confederaéo
Brasileira de Desporto dos Surdos, trabalhando como voluntario em ambas as
instituicdes.

Em 1987, participou da criacdo da Federacdo Nacional de Educacédo e Integracéo

dos Surdos (FENEIS), da qual foi presidente entre 1993 e 2001.

Em 1989, fez um curso de lideranca na Universidade Gallaudet, nos Estados

Unidos. Foi membro do Conselho Nacional dos Direitos da Pessoa Portadora de

Deficiéncia (CONADE)32003-2004 d e € membro da Federacdo Mundial de Surdos.

TEMAS

Identificacdo inicial e ingresso no INES

A Associacao de Surdos de Minas Gerais

A FENEIS e a valorizacéo da cultura surda

A experiéncia nos Estados Unidos

O Encontro de Brasilia em 1980

O Ano Internacional das Pessoas Deficientes

O Encontro de Recife em 1981

As federacdes por tipo de deficiéncia e a criacdo da FENEIS

Atuacédo no CONADE

A participagéo dos surdos na Constituinte

A Federacao Mundial dos Surdos

A Convencéo Internacional das Pessoas com Deficiéncia e o Estatuto da Pessoa
com Deficiéncia

A importancia dos DEFs Rio
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Os desafios futuros

FICHATECNICA DA ENTREVISTA

REVISTADORES: Paulo de Tarso Linhares e Monica Bara Maia

INTERPRETE DE LIBRAS: Verénica Martins Abrdo

LOCAL: Belo Horizonte MG

DATA: 4 de julho de 2009

DURACAO: 3 horas

Entrevistador: O senhor pode nos dizer seu nome completo, a idade e o local de
nascimento?

Antonio Campos Abreu: Meu nome € Antonio Campos de Abreu. Nasci na cidade
de Abaeté-MG. Tenho 53 anos.

Entrevistador: Como foi sua infancia? Como era a relacdo com seus pais e irmaos
durante a infancia?

Anténio Campos Abreu: Bem, minha méae, meu pai e meu tio ja sabiam, porque
eu tenho uma irmé& surda. Tenho primos surdos. Quando nasci, minha méae
percebeu que eu ja era surdo. Foi facil, porque ela batia palmas e eu néo
escutava. Ai, ela sabia: € surdo. Minha familia ndo tem prec onceito. As vezes a
sociedade, a familia social, tem. Mas eu cresci. Com 9 anos, mais ou menos, eu
brincava na fazenda com minha familia, com os meus primos e fui me
desenvolvendo.

Entrevistador: Qual é o tipo de comunicacado que o senhor usava com a familia?

Antdnio Campos Abreu: Lingua propria em sinais mesmo. E era livre assim, ndo
era Lingua Brasileira de Sinais, era diferente, era mais natural. Dentro de casa,
nas familias, a gente inventava sinal para tentar se comunicatr.

Entrevistador: Como e quandb iniciou sua vida escolar?
Antdnio Campos Abreu: Eu comecei com 11 anos de idade a estudar no INES.

Entrevistador: Foi a primeira vez que o senhor estudou? Em Abaeté vocé néo
frequentou escola?

Antonio Campos Abreu: Nunca em Abaeté. Nunca frequentava escola. Abaeté néo
tinha escola especializada na época. A maioria era escola comum. Ai ndo conhecia
o surdo, como fazer para ensinar, alfabetizar surdo. Fui estudar no Instituto
Nacional de Educacédo de Surdos (INES). Eu estudava no INES de segunflsira a
sexta-feira. Dormia no INES. Aos sabados e domingos eu ia para a casa da minha
prima e ficava la. Isso foi direto, durante sete anos.

Entrevistador: E como ocorreu seu primeiro contato com a Lingua de Sinais?
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Anténio Campos Abreu: La no INES, no Rio. Demanhd, os professores ensinavam
no método oral & havia alguns professores que sabiam Lingua de Sinais, mas era
escondido. O INES n&o ensinava Lingua de Sinais dentro da sala de aula. N&o podia
ensinar Lingua de Sinais. Era s6 oralismo. Os professores sabianiingua de Sinais,
mas o diretor e o coordenador ficavam olhando, ndo permitiam ensinar. L& fora
nds sempre conversavamos emLingua de Sinais.

Entrevistador: Quando o INES passou a ensinar Lingua de Sinais?

Antdnio Campos Abreu: Desde quando o INES foi indado, a escola sempre usava
Lingua de Sinais. De geracdo em geracdo. Mas houve a proibicdo. O surdo,
entretanto, sempre ignorava isso e usava a Lingua de Sinais fora, para se
comunicar, para ter contato. Resistimos a essa influéncia forte, tanto que
usamos Lingua de Sinais. O INES né&o conseguiu proibir. Temos forca, resistimos; a
Lingua de Sinais tem forca. Em 2002, por causa da lei, as escolas tinham de
ensinar Lingua de Sinais, entdo o INES obedeceu a lei. Antes a gente fazia
escondido, porque nao havia lei. Agora, em 2002, é que foi criada
regulamentagdo e o Decreto n° 5.626, que deu mais poder na defesa da
comunidade surda. Eu sabia que era melhor para o Brasil. O Ministério da
Educacédo abriu as portas e fundou, também, outras escolas para ensinar Lingua
de Sinais.

Entrevistador: Qual foi a importancia do INES para o senhor?

Antonio Campos Abreu: Antes, o INES era o unico no Brasil, ndo havia outras
escolas em outros lugares. Todo mundo ia para o INES: do Amazonas, Ceara,
Recife e de Minas, que era a maioria. Do Rio mesmo tinha pouca gente. Havia

pessoas de Porto Alegre, Sdo Paulo; todo mundo ia para |4, para o Rio, estudar.

Agora mudou. Esta espalhado. Ha escolas para todos os lugares.

Entrevistador: Eu queria falar sobre a Associacédo de Surdos de Mnas Gerais.
Como ela comecgou?

Anténio Campos Abreu: Os proprios surdos mesmos € que a fundaram, em 1956.
Antes ndo havia associacdes. Como podia fazer? Um grupo de surdos, algumas
pessoas do INES, do Rio de Janeiro, vieram para ca, com algum objetivo
esportivo, social, cultural, organizaram e fundaram as associacdes. E houve
divulgacéo, foi chamando os surdos, aumentando a comunicacdo. Existem regras
esportivas, eventos, tudo voltado para os surdos.

Depois, convidamos o padre Vicente Burnier, surdo tamb ém, para ir a associagao.
Ele entrou, viu, e havia um grupo la. Ai comecou. Ele ficou muito feliz. Entéo, vi
um grupo de surdos conversando. Alguns surdos reclamavam de discriminacgéo, de
problemas, de dificuldades, de nédo terem intérprete. Como? Minha vida era boa;
eles tinham problema. Eu ndo entendia como. O padre Vicente me aconselhava



muito, falava das dificuldades das pessoas que nao tinham escola, que entravam
na escola atrasados.

Ai eu fiquei socio. O presidente, que também era surdo, me convidou p ara ser
diretor social. Eu fui desenvolvendo, fui trabalhando, trabalhando, até hoje
trabalho em prol disso.

Muitos surdos reclamavam de problemas na escola, que ndo usavam a Lingua de
Sinais, que nao tinham trabalho. E nessa luta iamos tentando. Também c riei um
campeonato regional de surdos, para que eles tivessem contato com surdos de
outras cidades, porque os surdos tinham muita experiéncia, e foi 6timo. Minha
familia era boa e a familia de outros ndo era; havia essa dificuldade familiar. Eu
também fazia aconselhamentos, falava sobre experiéncias de vida, trocava
informacoes.

A associacao também comecou a conhecer politicas, a desenvolver-se. Depois,
também foi criada a Federagcdo Esportiva de Campeonatos Regionais de Minas.
Aqui em Minas havia trés assa@iacdes de surdos, que foram se desenvolvendo.
Depois, fundamos a Confederacdo Brasileira de Desportos de Surdos no Brasil
todo. Foi ficando tudo bem. O grupo de surdos precisava fundar a Federacao
Nacional de Educacéo e Integracdo dos Surdos, entdo fiquei esperando.

Entrevistador: E como foi a fundacéo da Federagéo Nacional de Educacéao e
Integracéo dos Surdos (FENEIS)?

Antdénio Campos Abreu: Ja estava tudo pronto, esporte e social; jA havia
estrutur a, mas faltava uma coi mafundeeumac a- «o.
educa-«0 para surdos?06 Criei a FENEI'S com o
pelos direitos humanos, pela Lingua de Sinais, depois pela escola de surdos

professores, instrutores. O surdo precisava de faculdade também, de trabalho. O

surdo precisa desenvolver, melhorar. Primeiro, entdo, foi com esse objetivo.

Primeiro lutar pela Lingua de Sinais: a FENEIS. Essa € a nossa causa até hoje. E

hoje esta indo tudo bem.

Antes havia essas discussdes, opinides de ouvintes, que era s6 oralismo. O sudo
brigava muito porque precisava de uma escola especial, com Lingua de Sinais. O
surdo também ndo podia entrar na faculdade porque ndo tinha intérprete.
Trabalho, como ia fazer? O surdo s6 tinha trabalho bracal dlavar carro, arrumar
casadou era aposentado. E essa luta foi aumentando.

Entrevistador: O senhor falou em cultura e identidade surda. O que é a cultura
surda?

Antdnio Campos Abreu: O surdo ndo € igual ao ouvinte; € impossivel que seja.
Porque o ouvinte ouve, o surdo, ndo. O surdo tem uma leitu ra visual, porque a
Lingua de Sinais é visual. Essa é a identidade surda. O ouvinte tem uma
identidade, que é voz, que é o som, e 0 surdo, ndo. Eu sou surdo. Surdo é igual
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ouvinte? Ndo é. Minha identidade é usar Lingua de Sinais. O surdo vé e se
emociona. E nisso que estou falando que a identidade € diferente. Igual, ouvinte
e surdo? Impossivel ser igual.

Entrevistador: O senhor fez um curso nos Estados Unidos. Quando?

Antbnio Campos Abreu: Bem, eu era presidente da Associacdo dos Surdos de
Minas Gerais ASMG) e nao tinha experiéncia de como trabalhar em associacodes.

Pensando em alternativas, lembrei -me de que nos Estados Unidos havia recursos.
No INES diziam que havia uma faculdade nos Estados Unidos.

Mas como eu ia? A associacdo nao tinha condicfes finaceiras para pagar. Fui a

Coordenadoria de Apoio a Pessoa com Deficiéncia (CAADE), que é do governo, e
conversei. Pedi passagem e ficaram de conversar com o governador Hélio Garcia.

Expliquei qual era o motivo, disse que queria fazer um curso. Deram -me a

passagem. Eu fui.

Mas, antes, minha familia questionou minha ida aos Estados Unidos por eu nédo
saber falar inglés. Mas eu disse que sabia lingua de sinais. Eles questionaram que
seria muito dificil. Disse que ia e ndo precisava ir ninguém comigo. Porque e u sei
sair sozinho também.

Peguei o avido, cheguei l4, passei um aperto com o inglés, pois ndo conseguia me
comunicar. Ai, escrevi algumas coisas. Chegando a Washington, apresenteirme
como surdo; quase todos sabiam se comunicar em Lingua de Sinais e me
indicaram onde estaria o taxi, cujo taxista também sabia se comunicar [na
Lingua de Sinais]. E aqui no Brasil quase ninguém sabe.

Bem, fomos para a Universidade Gallaudet, onde me receberam com boas-
vindas. Ai conversamos em gestuno. O gestuno é para a Lingia de Sinais como o
esperanto na lingua oral. E uma tentativa de unificar a lingua no mundo.

Entrevistador: Quando foi essa ida para os Estados Unidos?
Antdnio Campos Abreu: 1989.

Entrevistador: Voltando para 1980, quando ocorreu o 1° Encontro Nacional de
Pessoas Deficientesem Brasilia, como foi sua participacdo nesse encontro?

Antonio Campos Abreu: Eu fiquei sabendo pelo padre Vicente, que me disse
para aproveitar o encontro. Encontro de deficiente? Eu ndo conhecia, tive
curiosidade e quis ir. Eu ten ho um irmé@o que mora em Brasilia, aproveitei e fui.
Encontrei-me com o padre Vicente l4. Fiquei com medo porque néo tinha
intérprete, mas o padre Vicente falava muito bem, apesar de ser surdo profundo.

Nés fomos, e fiquei surpreso. Muitos cadeirantes. Fi caram surpresos comigo por
ser surdo, houve curiosidades e comegamos a trocar informacoes.



Comecou a palestra e no programa havia muita coisa, mas eu ndo entendia, pois
ndo tinha intérprete. O padre Vicente pegou material. Algumas coisas ele me
passava, autras, ele interpretava. Eram quatro surdos somente, mas um era
oralizado, outro ndo tinha dominio da Lingua de Sinais, eu e o padre Vicente.
Durante as palestras, perguntaram do que os surdos precisavam, mas até entdo a
Lingua de Sinais ndo era oficializada e nao tinhamos preparado nada e nao
tinhamos conhecimentos. Como eu ia fazer?

Depois, fui para os Estados Unidos e aprendi como organizava essas coisas. O
congresso foi antes e eu ndo estava preparado. Os documentos do INES eram do
oralismo e tinha de ter aparelho auditivo. Mas eu nédo sabia nada disso. Entao, vi
os deficientes fisicos reclamando, pedindo rampa, o cego reclamando, pedindo
livro para Braille, pedindo hospital, varias reivindicacdes. Eu vi cada um com
seus problemas.

Eu via, realmente, o que € problema: esta faltando intérprete para os surdos,
esta faltando Lingua de Sinais. Os deficientes e cegos conseguiram muito rapido,
e o surdo ficou para trds. N&@o tinhamos que nos preocupar com aparelho,
achando que o importante era o aparelho. Eu nd o sabia muito como preparar
documento. Fui para os Estados Unidos e aprendi quais eram 0s passos, 0 que
precisava fazer. Entdo, eu me desenvolvi.

Os cegos e cadeirantes tinham muitas opinides e o surdo ndo tinha voz. As

pessoas veem as deficiéncias fisias e reparam, tém dé. Ja com os surdos acham

que é normal e ndo precisam de nada. Mas a gente precisa da Lingua de Sinais,

de int®rprete. Di ziam assi m: OA vida do surd
Sempre disse que somos todos deficientes.

Ai, quando conversei com os cadeirantes, eles nos compreenderam. Rosangela é

Otima para assuntos de cadeirantes.

Entrevistador: Rosangela Berman Bieler?

Antdnio Campos Abreu: Rosangela Bieler. Nos estavamos sempre juntos, nés
conversamos, discutindo pontos e fazendo algumas reclamacdes. Depois ela nos
defendia. Agora ela esta morando nos Estados Unidos

Dois anos atras, encontrei-me com ela e conversamos. Estava com muita
saudade. Lembramos aquela época em que sofremos muito também, mas agora a
nossa vida esta baa. Esta tudo pronto, as leis ja estdo aprovadas. Cadeirantes e
cegos continuam reclamando, mas, calma, vai mudando pouco a pouco. Vamos
sempre lutando.

A Coordenadoria Nacional para a Integracdo da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CORDE) e o Conselho Naonal dos Direitos da Pessoa Portadora de Deficiéncia
(CONADE) estéo resolvendo tudo, esta tudo pronto, tudo dentro da lei. Falta mais
€ pbr em pratica na sociedade. Existe a lei, mas falta a pratica. Mas isso demora.
Mas agora estd bem melhor, esta 6timo. Antes era muito dificil.
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Entrevistador: Qual a importancia do Ano Internacional das Pessoas Deficientes
para 0 movimento?

Antonio Campos Abreu: | sso f oi mui to bom. Parece que
mundo, e isso foi muito importante porque as pessoas com d eficiéncia comecaram

a se desenvolver. Houve muita divulgacdo, muita reunido, muitos congressos,

muitos encontros, muitas propostas, muitos documentos, muita organizacdo. O

surdo também fez muitos documentos. Os grupos de surdos pontuaram
reivindicacdes. Precisava-se de lei da Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS), legendas

e intérpretes. Cegos e deficientes estavam mais envolvidos, porque eles tinham

também mais dificuldades do que a gente. Porque eles tinham limites.

Entrevistador: Ainda no ano de 1981 hauve o 2° Encontro Nacional de Entidades
de Pessoas Deficientes em Recife. O senhor participou?

Anténio Campos Abreu: Eu cheguei um dia depois. Ja havia comecado. Fui a
passeio. Nao participei, mas havia alguns surdos |4, surdos da Bahia, do Ceard, do
Paran& e do Rio. Eles foram. Eu cheguei depois e peguei informac¢des com eles.

Disseram que havia mais cadeirantes, que fizeram muitas reivindicacdes. Eu
participei pouco, na verdade. La em Brasilia, eu participei mais.

Entrevistador: Havia mais surdos em Recife do que em Brasilia? Foi um avango?

Antdnio Campos Abreu: Sim, aumentou. Os surdos foram |4, muitos surdos foram
chamados. Isso aumentou, teve muito movimento. Como eu disse, havia surdos
do Parana, de Brasilia, de Recife, do Rio, da Bahia e do Ceara. Foi positivo.

Entrevistador: Ainda havia o problema da comunicacéao?

Antdénio Campos Abreu: Continuava. La em Recife tinha uma intérprete no dia
do encontro. O nome dela era Denise Coutinho. O grupo Ia sabia bem, era bem
oralizado, falava bem, escrevia bem. Mas havia um intérprete nesse dia.

Entrevistador: Os surdos que estiveram em Brasilia também foram em Recife,
Ou ja eram outras pessoas?

Antonio Campos Abreu: Eram surdos diferentes. Do encontro em Brasilia eram
quatro. Em Recife era outro grupo. C ombinamos e chamaram outras pessoas.
Desculpe-me, me esqueci de falar das quatro pessoas que estavam em Brasilia:
uma era mulher, Fatima, de Recife. Ela e eu fomos os Unicos a participar dos dois
encontros.
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Depois os encontros foram aumentando, mas nos sudos estavamos cansados de
falar, falar, falar, de pedir e s6 sermos desprezados, ndo receber nada. Porque
eles colocavam os nossos problemas e as pessoas diziam que n&o precisava, ndo
precisava. Os presidentes de mesa era sempre cadeirantes e cegos. NOs s
cansamos. Mas eu tinha pensamento positivo e continuei lutando.

Entrevistador: Em 1984 ocorreu a criacdo das organizacfes por deficientes: a
FENEIS, a FEBEC, a ONEDEF, o Movimento de Reintegracéo das Pessoas Atingidas
pela Hanseniase (Morhan). Qual a causa do surgimento de organizacdes

nacionais, mas por deficiéncia?

Antdnio Campos Abreu: O grupo de deficientes, cadeirantes, tem seus proprios
objetivos; o grupo de cegos, seus proprios objetivos; e o grupo de surdos,
também. Cada um tem seu objetivo dif erente. Cada um tem sua individualidade,
sua responsabilidade individual. Se juntasse tudo, como? Como vai ter diretor
surdo, diretor cego, diretor ouvinte? Precisava cada um ter sua representacéo.
Tudo junto ndo dava certo. Nao concordo. Cada um devia ter sua
individualidade, sua luta particular.

Mas caminhando e lutando juntos, tudo bem, isso eu concordo. E ouvindo a
opinido de cada um.

Entrevistador: Como foi o processo de criacdo da FENEIS?

Antdnio Campos Abreu: Antes havia a FENEIDA. Sou um dos seufundadores, fui
presidente fundador. Tinha como objetivo trabalhar com aparelho, com educacao,
essas coisas, mas sem falar em Lingua de Sinais. Eles ndo aceitavam a Lingua de
Sinais, so o oralismo.

Os diretores da FENEIDA eram somente ouvintes, ndo haia surdos. Surdos nao
participavam. A diretoria era toda ouvinte.

Eu estava preocupado com o grupo dos surdos, ai criei a Federacdo Nacional de
Associagao dos Surdos. Conversamos com a FENEIDA e fizemos eleicao para ver qual
ficaria, e os surdos votaram. Os ouvintes pensaram que seriam eleitos. Do lado da
associacao havia a escola de surdos. A Associacao de Pais e Amigos de Pessoas Surdas
(APADA) escolheu os surdos. Fomos eleitos, e os ouvintes perderam essa diretoria.

Ai a FENEIDA escolheu diretores stdos. Tudo surdo. Ai comecaram diretores

surdos. Ja estavamos preparados, tinhamos mais poder. Eu vi que havia alguns

problemas e fiz uma reforma. Antes era FENEIDA, ndo é? Eu fiz uma reforma,

mudei para FENEIS. Ai é que surgiu a FENEIS. Comecei a lutar eontinuo até hoje

lutando em prol da FENEIS. Foi uma reforma que criou a FENEIS. Nés surdos néo
gostamos de ser chamados de odeficientes aud
ficou FENEIS.
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Entrevistador: Qual a diferenca entre as organiza¢gfes de pessoas om
deficiéncia e as organizacdes para pessoas com deficiéncia?

Antonio Campos Abreu: A associacédo de pessoa com deficiéncia tem identidade
das pessoas deficientes. Na associacdopara, eles é que mandam. E como se
fossemos bebés, criangas. Prote¢do. Na as®ciagcdo de é melhor porque o proprio
deficiente luta. Tem sua identidade. Os deficientes, eles mesmos lutam, déo o
sangue, eles mesmos se desenvolvem, conhecem o mundo.

Na associacdopara deficiente, o ouvinte é que fica ajudando e o deficiente s6

fica re cebendo, ndo faz nada. Tem que trabalhar. A associacdo de é melhor. A
associacdopara parece gque tem piedade, gue Vive aj
deficiente, tem que ajudar 6. Eu n«o concordo
lutar. Tem que trabalhar.

As organizagdes para tinham mais poder porque o governo apoiava, tinha mais
estimulo. Depois que foram criadas as associacdes de é que foi mudando.
Comecou o movimento de luta e foram ganhando espago.

Entrevistador: Fale sobre a Comissao de Luta pelos Direitos dos Surdos, da
FENEIDA. Quem a compunha?

Antonio Campos Abreu: Ana Regina Campello. Foi ela quem fundou, no comeco,
no Rio. Organizou l& no Rio. Eu fundei a Comissédo Mineira de Direitos e Defesa.
Eu a fundei aqui. Em S&o Paulo houve outra... esqueci o nome. No Parang,
também. Eramos quatro regionais que compunham o Grupo de Defesa e Direitos
para as Pessoas com Deficiéncia, porque ndo podiamos estar ligados a instituicao
nenhuma.

Colocamos somente para comecar a nos organizar, para cobrar nossos direitos
essas coisas. Porque se colocassemos o nome da FENEIS, por exemplo, o governo
fecharia as portas. Colocamos a comissao para reivindicar do governo. Depois que
estava tudo certo, passamos para a FENEIS assumir a luta. Se colocasse comissao,
passava para ogoverno.

Entrevistador: A primeira presidente da FENEIS foi Ana Regina Campello?

Antonio Campos Abreu: Primeiro foi ela porque ela ja era formada, tinha
faculdade, falava bem, escrevia, entdo nos a elegemos.

Entrevistador: Quais foram as primeiras ativ idades da FENEIS e como ela evoluiu
dai para frente?

Anténio Campos Abreu: Quando a FENEIS iniciou, come¢camos com @nhgresso
Nacional dos Surdos do Brasilpara discutir sobre os cursos de Lingua Brasileira de
Sinais. Havia surdos e intérpretes de diferent es lugares.



Depois veio a preocupacédo com o mercado de trabalho para surdos. Havia muitos
surdos sem trabalho. Ai fizemos contato com a CORDE. A CORDE pensou em algo.
Aconselhou a FENEIS a fazer convénio com empresas. Mas como seria fazer
convénios com empresas? A CORDE nos orientou e apresentou a Dataprev e
fizemos convénio com a Dataprev. A CORDE deu um aval para comegarmos o
convénio. Era uns 120 surdos que comecaram a trabalhar. Recebemos a taxa de
administracdo, que era de 20% do valor do contrato pa ra pagar luz, para pagar
nossas dividas. Comecamos a desenvolver e foi abrindo, foi aumentando nosso
trabalho.

Agradecemos muito & CORDE por esse incentivo. Foi a CORDE que nos deu esse
empurrdozinho e que nos ajudou, nos ensinou. Hoje nds temos muitos surdos,
muitos intérpretes trabalhando em diferentes locais, em congressos, reunides,

em varios projetos do governo. Temos muitos contatos com o governo. Tudo para

0 proprio surdo.

Entrevistador: A CORDE sempre foi importante ou ela foi ficando mais ou men os
importante com o tempo?

Antonio Campos Abreu: Nunca, nunca. A CORDE sempre lutou. Depois de um
tempo, os grupos sentiram a necessidade de mudar. Ai, criaram o CONADE. O
Conselho é superior, mas a Coordenadoria tem poder financeiro, administrativo.

O Cmselho é mais forte hoje.

Entrevistador: Vocé pode comentar sua experiéncia de trabalho no CONADE?

Antdénio Campos Abreu: Bem, trabalhei dois anos nho CONADE; a diretoria €
trocada a cada dois anos. Assim que foi criado, cheguei |4 para trabalhar. Havia
trabalho.

Apesar da grande burocracia do governo, porque havia muitos problemas, foi 6timo
trabalhar na CONADE; ha muito trabalho positivo. O grupo ouve 0s problemas,
discute, faz documento, diz sim ou que ndo para depois levar para 0 governo. Nao
adianta outros fazerem projetos e trazé€ -los prontos, porque ndo tém conhecimento.
Muitos deputados e senadores fazem projetos sem conhecer. Isso ndo pode. O
CONADE é que Vvé, que avalia, que sabe o que é certo, 0 que é errado. E faz as
mudancas necessarias.

O problema é que a CORDE e o CONADE funcionam com o quadro de funcionarios
reduzido. Parece que o0 governo ndo esta nem ai. Isso ndo pode. Cinco pessoas é
muito pouco. Precisa aumentar o numero de funcionarios |4 dentro. Parece que
nao pensam no futuro.

Entrevis tador: Qual € sua avaliagdo da importancia do seu trabalho no CONADE?

Antdnio Campos Abreu: Eu sempre vou la. Eu vejo que o trabalho do CONADE é
positivo. Nés sempre conversamos, discutimos, em reunides. Eu vejo, fico muito
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satisfeito com o trabalho do Co nselho. Eles tém um trabalho 6timo. Antes
ficAvamos muito separados. O CONADE traz essa unido para o deficiente,
trabalhando com as diferentes filosofias das diferentes deficiéncias. Isso é 6timo.
Eu fico muito satisfeito.

Entrevistador: Ha& discordancias dentro do CONADE?

Antdnio Campos Abreu: Ha grandes discussdes entre cegos, cadeirantes e surdos. As
discussbes sdo muito fortes, mas |4 fora somos todos amigos. As opinides sao
diferentes; uns concordam e outros, ndo. Nunca as decisbes sao aprovadas
rapidamente, sempre fica uma, duas, trés horas de discussdo. Concordo, nao
concordo, discordo. Porque sdo cabecas com diferentes opinides. A gente respeita a
opinidao de cada um.

Entrevistador: A discussdo sobre educacao inclusivad se as escolas especiais
devem ser extintas ou ndo @ é uma briga dentro do CONADE?

Anténio Campos Abreu: Na&o, ndo existe briga la dentro. Acho que o Brasil ndo
entendeu isso ainda. Ndo é que a escola especial vai acabar. A escola especial
continua. Ha gente que diz que acabou. N&o, gente, ndo acabou. Fica escola
especial. Para o MEC, as escolas especiais continuam e as escolas inclusivas é que
abriram as portas. Eu vou a escola que eu quero. Eu prefiro aquela, inclusiva, ou
eu prefiro a outra, escola especial.

O surdo ou um deficiente qualquer pode escolher se quer escola especial ou ndo quer
escola especial. Igual a mim que, antes, estudava em escola regular. Aceitaram -me
na escola regular. Mas outras escolas, quando recebia aluno com deficiéncia, nao
aceitavam e o encaminhavam para escola especial. Agora, eu tenho direito a
escolher escola especial ou escola inclusiva. I1sso € inclusdo: ter o direito de escolha.

Por exemplo, na APAE: a pessoa que tem sindrome de Down também tem esse
direito de escolher. Ele ndo tem de estudar na APAE; ele tem esse direito de
escolha. Isso é um exemplo que estou dando de incluséo social.

Entrevistador: Como os surdos se organizaram para participar das discussodes da
Constituinte?

Antonio Campos Abreu: Um grupo de surdos, antes da Constituicdo, tinha as
propostas, tinha varios documentos. O pais todo estava se reunindo para levar
proposta, e outros deficientes fizeram seus documentos. Ai os surdos fizeram os
documentos proprios, voltados para a comunidade surda. O que era mais importante

para os surdos? A Lingua de Sinais...

N6s mesmos organizamos e levamos esses documentos para la. Quando foi
aprovado, vimos que todos eram DEFICIENTES. Até ai, tudo bem! S6 que nao
aceitaram a Lingua de Sinais. A Constituicio reconheceu a Lingua dos indios, eles
aceitaram por questfes que sao culturais. E a Lingua de Sinais também é um
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fator cultural! Mas a Constituigdo ndo aceitou, o constituinte nao aceitou. E esse
documento sumiu.

Eu e a Ana Regina Campello fomos a Brasilia apresentar as propostas, mas eles
nao aceitaram a Libras.

Entrevistador: Por que ndo?

Antonio Campos Abreu: Eles ndo conheciam nem entenderam o que é a Lingua
de Sinais, por acharem que todos os deficientes sdo iguais. Alegaram que tém de

usar uma proétese, que o aparelho (auditivo) € bom para a saude, pra ficar todo

mundo igual. Eles disseram isso.

Entrevistador: E a Federacdo Mundial dos Surdos, como e quando vocé passou a
fazer parte dessa federacao?

Antdnio Campos Abreu: Federacdo Mundial dos Surdos em inglés € Word Federation
of The Deaf (WFD). A FENEIS se filiou a essa federacdo ha varios anos. Recebi um
convite para ir 14, na Austria, pois viram meu curriculo de trabalhos e atividades
realizados aqui no Brasil. Eu fui e participei de um evento.

A WFD estava preocupada com os direitos hunanos dos surdos, com a Lingua de
Sinais, com o mercado de trabalho. O principal objetivo era discutir a Lingua de
Sinais no mundo. Ai recebi o convite para ser membro e votaram em mim para
ser membro da Federacdo Mundial (BOARD). Fui membro por quatro anc,
trabalhando e conhecendo a realidade mundial, os problemas da Africa, da Asia,
da América do Sul e da Europa. O grupo de diretores da WFD é s6 de surdos.

Entrevistador: E a Convencéo Internacional das Pessoas com Deficiéncia, que o
Brasil ratificou, € importante?

Antdnio Campos Abreu: Essa Convencdo € muito importante, porque da
visibilidade, mostra a luta das pessoas e a responsabilidade do Brasil. E o Brasil &
muito grande, o que aumenta a responsabilidade. H& locais que ainda néo
aderiram.

O mais importante € a conscientizagcao, a divulgacao social, a responsabilidade
social, o compromisso de todos nés com o trabalho. Antes achavam muito bonito,
era no papel. Agora que assinou, ficou mais formal, tem consciéncia.

Entrevistador: E o que vocé pensa sbre o Estatuto da Pessoa com Deficiéncia?
Antdnio Campos Abreu: Bem, é um choque, porque o CONADE néo ficou
satisfeito com Estatuto, porque eram leis sem conhecimento. Eu vi; tem muitas

falhas. Parece muito utépico, muito sonho. Nem ha a Lingua de Sinais la, s6 se
fala do intérprete; olha que incoeréncia. Falta muita coisa l4. O Estatuto ndo é
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bom, ainda ndo. A CORDE e o CONADE nao estao satisfeitos com ele. O motivo,
eu nao sei. O congresso fez o préprio Estatuto.

Entrevistador: Para vocé, quais 0s momentos mais importantes para o
Movimento das Pessoas com Deficiéncia no Brasil?

Anténio Campos Abreu: Eu sinto que o mais importante foi no Rio, o DEF-Rio.
Muitas pessoas foram para la. Havia espaco para cegos, surdos, cadeirantes. Foi
muito importante. Ofe receram hotel com conforto para todos. De manha, reunido;
a tarde, reunido; e a noite, festa. Todo mundo ficou unido. O hotel ficou cheio de
deficientes. Restaurante chique, prato de ouro. Os deficientes viam, sentiam
muita satisfacdo. Os deficientes troca ram informacdes, havia muito conforto,
muita reunido.

Entrevistador: Vocé foi aos dois DEFs Rio, 1992 e 19957
Anténio Campos Abreu: Em 1995.
Entrevistador: Em 1992 foi outro surdo?

Antdnio Campos Abreu: O presidente da FENEIS, na época Fernando Valvete, é

que participou. Em 1995 houve mais convidados do Uruguai, Chile, Cuba,

Venezuela, Argentina e Estados Unidos. Todos os surdos vieram participar desse

encontr o. E os surdos dos outros pa2ses fic
Brasil o governo esta apoi ando o0os surdos. o6 O governo of
comida. Isso foi muito bom, fiquei muito satisfeito.

Trabalhamos junto com Rosangela, que trabalhou muito nesse projeto. Muito
mesmo. L4 no Hotel Continental, os deficientes foram bem atendidos. Os
recepcionistas foram treinados para receber; foi 6timo. Eu fiquei muito
satisfeito.

Entrevistador: Olhando agora para o futuro, quais avancos ainda precisam ser
feitos?

Antdnio Campos Abreu: Eu fico pensando que para o futuro o mais importante é
gue todos os deficientes possam entrar nas universidades ou faculdades. Para qué?
Para ter conhecimento, diferentes informacdes. O deficiente ndo conhece, nédo
sabe, ele precisa aproveitar e ter essas informacdes para se desenvolver. O
conhecimento esta nas universidades.

Entrevistador: Ha outros desafios para o futuro?

Antdnio Campos Abreu: A sociedade precisa saber, precisa conhecer o que sao
pessoas com defici®°nci a. Di zem: 0Ah, def i



trabal har?dé No futur o, as [areciddasoeansio ofhare ci s am

apenas as deficiéncias.

4. Claudia Sofia Indalécio Pereira
Fotografia 2 6.6: Claudia Sofia Indalécio Pereira

Claudia Sofia Indalécio Pereira nasceu em 1969 e é natural da cidade de Sé&o
Paulo. Claudia tem sindrome de Usher e ficou surdocega com 19 anos. Sua perda
auditiva ocorreu aos 6 anos de idade e seu problema de visdo comecou aos 9. Sua
irm& mais nova também tem a sindrome.

Em 1990, foi estudar na Associacéo de Deficientes da Audio Visdo (ADefAV), onde
pdde ter contato com outras pessoas surdocegas e com o0s profissionais da area.

Em 1997, foi convidada para participar do 3° Seminario POSCAL(Programa de
Criacao de Organizacdo para Pessoas Surdocegas da América Latina) na Colémbia.
Neste mesmo ano, em conjunto com profissionais e familiares, fundou o Grupo
Brasil de Apoio ao Surdocego e ao Multiplo Deficiente Sensorial. Com o apoio do
POSCAL, Claudia e outros surdocegos fundaram a Associacdo Brasileira de
Surdocegos (ABRASC), em 1998.

Em 2005 foi eleita conselheira suplente do Conselho Municipal da Pessoa com

Deficiéncia de Sao Paulo. Em 2009 foi eleita conselheira suplente do Conselho

Estadual de Assuntos da Pessoa com Deficiéncia de S&o Paulo.

TEMAS

A sindrome de Usher

O ingresso na ADefAV e a insercao no Movimento das Pessoaom Deficiéncia

O Programa de Criacdo de OrganizacBes para Pessoas Surdocegas da América
Latina

A criacdo da rede Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e ao Multiplo Deficiente
Sensorial.

A fundacdo da Associacdo Brasileira de Surdocegos, suas atividades e a
articulagdo com outras associacdes e organizacoes

A diferenca entre surdo -cego e surdocego: uma nova categoria de deficiéncia

As conquistas do movimento da surdocegueira

O cao-guia para surdocegos

O Grupo Brasil e a Sense International

A surdocegueira no contexto internacional

A articulagéo nacional do movimento da surdocegueira

O papel da CORDE e dos Conselhos

A Convencao sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia

Avaliagédo das conquistas e desafios futuros

FICHA TECNICA DA ENTREVISTA

ENTREVISTADORESAM® Cléber Martins Lanna Juanior e Camila Barcelos Lisboa

LOCAL: Sao PaulesSP
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DATA: 23 de abril de 2009
DURAGCAO: 3 horas e 20 minutos
Entrevistador: Diga seu nome, a cidade e 0 ano em que VOCé nasceu.

Claudia Sofia: Meu nome é Claudia Sofia Indalécio Peeira, eu nasci na capital de
S&o Paulo, no dia 24 de outubro de 1969. Eu tenho de sindrome de Usher. E uma
sindrome genética que ocorre porque 0S meus pais eram primos. Figuei surdocega
com 19 anos. A perda auditiva foi com 6 anos, e 0 meu problema de visa o apareceu
aos 9 anos de idade, quando tive perda de visdo noturna; ndo enxergava no escuro.
Fizemos varios tratamentos para descobrir exatamente o meu diagnostico. Foi a
partir dai, com 9 anos de idade, que eles descobriram que eu estava com retinose
pigmentar, que € uma degeneracao da retina.

Nem todo mundo tem informacdo concreta da crianca que jA nasce com o

problema ou da que vai ficar depois com tal problema, seja qual for a
defici®°nci a. £ difz2cil achar um m®di co que
di agn-stico tal, est8 concreto. 6 £ dif2cil,
assisténcia de que precisava.

Hoje, todo mundo sabe. Por qué? Porque nds procuramos, nés surdocegos, junto

com o Grupo Brasil, que sdo os profissionais e familiares que tra balham na area

da surdocegueira, fomos atras de especialistas de retina e acabamos encontrando

uma especialista ooftalmogeneticistad, a dou
da Universidade Federal de S&o Paulo (UNIFESP) e tem projeto junto com a nossa

associacdo e o Grupo Brasil para descobrir onde estdo as outras pessoas e se 0

problema visual € genético.

Entrevistador: Foi em 1989 o0 momento em que vocé entendeu: eu sou surda, eu
sou cega?

Claudia Sofia: Isso! Ai eu tive a consciéncia mesmo de que eu era uma pessoa

com deficiéncia, mas ndo sabia usar a palavra surdocega. Eu usava mais a
express«o odefici®°ncia auditiva e visual 6, S
escola.

Entrevistador: Em 1981 aconteceu o Ano Internacional das Pessoas Deficientes.
Vocé, nesse momento, tinha conhecimentos desse evento?

Claudia Sofia: Eu fiquei sabendo s6 depois mesmo, e com o tempo tive uma boa
experiéncia na area. Quando comecei a trabalhar com o grupo de politicas

publicas, eu ndo sabia nada ainda. Iniciei minha v ida nesse movimento todo
gquando comecei a dar minhas primeiras palestras, quando comecei a conhecer
mais os profissionais da area de qualquer tipo de deficiéncia. Ainda néo existia o

reconhecimento da surdocegueira como categoria.

Quando comecei a estudar na ADefAV, aprendi o Braille e outras formas de
comunicacao também. Eu achava que era a unica surdocega do mundo.



Entrevistador: Parece que a partir do momento em que vocé entrou para essa
escola, na ADefAV, sua vida mudou muito...

Claudia Sofia: Fui para a ADefAV em 1990. Fui aprender o Braille, a ler e a
escrever. A partir de 14, conheci a historia da Helen Keller, qual era a forma de
comunicacao que ela utilizava. Foi ali, no meio dos grupos de deficientes, que
conheci a Libras, que eu ndo sabia que era uma comunicacdo, 0 que era o
mundo, o que era a cultura surda, o que era a deficiéncia visual mesmo.

Conheci a primeira surdocega brasileira, chamada Maria Francisca da Silva,
encontrada aqui no Brasil pela professora Dona Nice Saraiva Tonhozi. Essa
professora, infelizmente, faleceu em 1995. Maria Francisca conheceu a Helen
Keller pessoalmente, aqui no Brasil, em 1953, e se apaixonou pelo trabalho com

a surdocegueira. Ela foi para a escola Perkins (Perkins School for the Blind), nos
Estados Unidos, mra fazer a especializacdo na area e voltou para o Brasil
fundando a Escola Residencial para Deficientes da Audio Visdo (ERDAV), em S&o
Caetano do Sul, como a primeira escola de surdocegos, em 1968.

Essa escola era para ser, no modelo dos Estados Unidosresidencial, mas isso ndo
ocorreu, e ela foi fechada varias vezes pelos 6rgaos publicos e reaberta em 1977
com o apoio de instituicbes internacionais e da luta das professoras Nice Tonhozi
e Neusa Bassetto, com o nome de Escola de Educagédo Especial Anne 3Jivan.
Quando se fundaram as classes de surdocegos e deficiéncias mudltiplas, os
préprios profissionais que trabalhavam com ela, na época, foram organizando
novos trabalhos, como os que estdo aqui hoje comigo. Grande parte do grupo
vem trabalhando com a surdocegueira.

Foi a partir desse momento, em 1990, que conheci todos os profissionais que
comecaram a trabalhar com a professora Nice. Também conheci pessoas em
1994, quando tivemos um encontro de surdocegos aqui em Sao Paulod no Teatro
Sérgio Cardoso. Esfavam presentes muitas pessoas de varias partes do Brasil.
Entdo, comecei o movimento mesmo, a fundo, em 1994, fazendo palestras na
area de surdocegueira.

Em 1997, comecei a fazer as minhas primeiras viagens para fora do pais. A
primeira foi em setembro d e 1997. Em uma viagem para a Colémbia, participei
do 3° Seminario POSCAL(Programa de Criacdo de OrganizacOes para Pessoas
Surdocegas da América Latina).

Entrevistador: De onde surgiu o convite para ir a Colombia?
Claudia Sofia: Em 1992, comecei a conhecer alguns profissionais que fizeram cursos

na Perkins. Em 1992, houve o Congresso, e eu conheci alguns professores de la. Por
meio desses professores mantivemos contato com o pessoal da ADefAV para poder
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saber se havia surdocegos no Brasild apesar de jA me conhecerem, eles queriam
confirmar se havia mesmo pessoas surdocegas para participar desse Congresso.

Conheci Ximema Serpa, colombiana, que fez os cursos na Perkins para poder
atender pessoas com surdocegueira. Junto com ela havia uma surdocega muito
querida por nd@s, que também ja morreu, que se chamava Yolanda de Rodriguez.
Ela que comecou o movimento dos adultos na América Latina, quando participou
da Conferéncia Mundial Helen Keller em Estocolmo, Suécia, em 1992. Ela fez uns
projetos junto com o pess oal da Suécia. Entre esses projetos surgiu o da POSCAL
o qual ela apresentou-o a Svenska Handikapporganisationers Internationella
Bistandsforening (SHIA), junto com o senhor Stig Olso. Atualmente, quem
trabalha conosco € Linda Eriksson, uma jovem muito int eligente. A Suécia
sempre apoiou 0s projetos da América Latina. Pena que agora em 2010 os
projetos vao se encerrar, porgue ja se transcorreram muitos anos.

A Colémbia foi um dos primeiros paises da América Latina que criou a Associacao
de Surdocegos. Depds outros paises andinos, como Equador, Peru, Venezuela e
Bolivia, comecaram a participar desses encontros, que eram de ano em ano. Na
época nado havia a crise econémica, e tinham, entdo, condicdo de fazer varios
seminarios. Cada pais andino criou sua asso@c¢ao para surdocegos.

Em setembro de 1997, por intermédio de Ximena Serpa e de Yolanda de
Rodriguez, eu e Maria Francisca fomos convidadas para participar desse
seminario que houve na Colémbia. L& eu conheci diferentes lideres surdocegos de
outros paises, e foi uma surpresa muito grande! Por qué? A partir do momento
em que houve o seminario, houve a Conferéncia Mundial Helen Keller , e para
mim foi maravilhoso porque, a partir daquela experiéncia, conheci outras formas
de comunicacdo e outras pessoas surd@egas. Pessoas surdocegas que eram
psicologas, pedagogas, escultoras, advogadas, empresarias. Isso, para mim, foi
um momento rico, porque eu ndo sabia que aqui, no Brasil, a pessoa surdocega
poderia ser a mesma coisa.

O que mais me chamou a atenc¢éao foi as formas de comunicacao diferenciadas. Eu
achava que eu era a uUnica que usava Tadoma, mas ndo era nao! Helen Keller
usava o tadoma posicionando seu polegar na boca da pessoa falante com apoio
também do alfabeto na dactilolégico.

La também eu conheci o papel do guia-intérprete, que € um profissional que esta

guiando e interpretando, passando todas as informacdes da descricao visual. Esse
guia-intérprete € um profissional que ndo pode tomar decisbes pela pessoa
surdocega; ele € apenas 0s nossos olhos e os noss ouvidos. Ele tem a funcao de
passar tudo o que ocorre a volta da pessoa surdocega, ou seja realizar as
descricdes visuais, passar as informacbes d mesmo que seja briga, palavrao,
qualquer coisa & para o surdocego. O importante € que ele passa na forma de
comunicagdo da pessoa surdocega, podendo ser em Libras tatil, Tadoma, Braille

tatil e outros.
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Isso tudo eu fui aprendendo aos poucos, enquanto viajava varias vezes para a
Colébmbia, depois fui para o Equador, depois para Cuba, e assim por diante.

Entre vistador: Por que foi nos paises andinos que comecaram as primeiras
associacdes de surdocegos?

Claudia Sofia: Porque, na verdade, Dona Yolanda teve os primeiros contatos com
0s paises andinos, por ser a Colémbia um pais andino. Depois surgiu no Brasil, em
1998, a Associacao Brasileira de Surdocegos (ABRASC).

Nesse periodo, 0 projeto visava dar suporte apenas a esses paises para
organizacdo das associacOes. Eles custeavam as passagens, hospedagem e
alimentacdo do acompanhante do surdocego para formacbes. Fazia parte do
projeto cumprir essas metas, e a Federacdo Mundial de Surdocegos (The World
Federation of the Deafblind) apoiou financeiramente. A informacao que eu tenho

até hoje é de que eles queriam ver até que ponto essas associacdes que foram
criadas se manteriam e também como iriam encontrar outras pessoas surdocegas.

O Brasil foi convidado em 1997.

Entrevistador: Qual é o carater dessas Conferéncias? Era mais politico, médico
ou de assisténcia?

Claudia Sofia: Abrange tudo! Abrange a parte da saude, Tecnologia Assistiva,
educagéo e direitos. Amplia tudo e forma um grupo. A Conferéncia Hellen Keller ,
por exemplo, fala de tudo de modo geral: fala sobre o que a pessoa surdocega
faz em seu pais na parte da educagdo, como esta a tecnologia para surdocegos, a
cultura, o esporte, dentre outros assuntos.

E um movimento politico porque nés trabalhamos junto com as organizacdes que
atuam com a Organizacdo das Nacdes Unidas (ONU). Por mais que a Europa e os
Estados Unidos tenham um avanco muito grande, nGs buscamos experiéncias para
trazer para ca e mostrar as pessoas. Trabalhar com o governo, nas mesmas
condicbes, mostrando-lhe e provando-lhe o tanto que nds, surdocegos, SOmMos
capazes e independentes. E um movimento bem politico.

Entrevistador: Vocé voltou da Colémbia cheia de utopias, de ideias. Por que

VvOCé nao procurou a ADefAV?

Claudia Sofia: N&o € que ndo procuramos a ADefAV, nos ndo tinhamos uma sede
propria e nesta época foi oferecido pelos diretores dela uma sala para inicio de
nossas atividades.

Tinhamos uma atividade designada pelo pessoal da POSCAL, foi solicitado que
criassemos essa associacao para que fossemos mais fortes com o nosso trabalho,
para que se abrissem as portas dos governos municipal, estadual e federal, para

mostrar que nos existiamos, nds estamos aqui, ndo estamos dentro de casa sem
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fazer nada! Tenho muita coisa para fazer e tenho de arregagar as mangas para
provar para eles.

A criacdo da associacdo foi importante para que as pessoas conhecessem e
soubessem que as pessoas surdocegasxistem. A partir dai, comecamos a fazer
as primeiras estatisticas, os primeiros contatos com as pessoas surdocegas.

Entrevistador: Quem a ajudou a criar a Associacdo Brasileira de Surdocegos?

Claudia Sofia: Eu (de Sao Paulo),Carlos Jorge Wildhagen Rodigues (do Rio de
Janeiro) e Alex Garcia (do Rio Grande do Sul). Fundamos a associacdo com trés
ou quatro pessoas surdocegas e mais 0s profissionais da area da surdocegueira.
Por qué? Porque tinhamos de ter um documento legal registrado, elaborar o
estatut o e levar para o pessoal da Colémbia e provar que ndés tinhamos criado a
Associacao e, assim, fazer com que o nosso trabalho comecasse a caminhar cada
vez melhor. Entdo, comecamos com pessoas surdocegas e profissionais. Para ser
mais rapido e facil, buscamo s 0 apoio dessas pessoas, de outros profissionais do
conhecimento da ADefAV, que nos ajudaram nessa parte do estatuto, da
documentacéo e tudo o mais.

Entrevistador: Vocé citou Sao Paulo, Rio de Janeiro e Rio Grande do Sul. No
resto do Brasil ndo havia associacao de surdocegos?

Claudia Sofia: Estava tudo concentrado em S&o Paulo, mas havia em Minas Gerais
Maria Francisca e Manoel Osério Pinto, Ana Paula no Parana e outros que
apareceram depois.

Entrevistador: Quais séo as atividades da associacdo?

Claudia Sofia: A maioria € trabalho em parceria com o governo, em ambitos
politico, tecnoldgico, de saude e trabalho; encaminhar pessoas surdocegas o por
exemplo, ele quer estudar, vem para a ABRASC e n0s 0 encaminhamos para uma
instituicdo onde ele possa ser atendido; fazer divulgacéo para faculdades, escolas
e para a sociedade mostrando que a surdocegueira € uma deficiéncia singular, ndo
uma somatéria de deficiéncias; provar para 0 governo a importancia do
profissional guia-intérprete e do trabalho deles. Noss a, ha muita coisa...

Mas a nossa missdo mesmo € melhorar a qualidade de vida das pessoas
surdocegas, jovens e adultos, para que possamos cada vez mais conquistar nossos
espacos, nosso futuro, de modo que a sociedade e o governo reconhecam que
existimos, somos capazes e temos 0s mesmos direitos como cidadaos, que
sejamos valorizados e respeitados por todos e que a pessoa surdocega possa ter a
prépria autonomia e a prépria identidade.

E uma associagéo que recebe os surdocegos e os encaminha para as institujées.
Nosso trabalho é divulgar e trabalhar de acordo com as politicas publicas,
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participar dos conselhos municipais, estaduais e federais, de seminéarios e
congressos, buscando experiéncias, trocar experiéncias, incluir -se nas politicas
publicas, tanto mun icipais quanto estaduais. Nosso trabalho é este: a Associagédo
recebe a pessoa surdocega jovem e adulto e a encaminha para as escolas, como a
Associagdo Educacional para Mdltipla Deficiéncia (AHIMSA) ou outra instituicdo
que atenda a surdocegueira.

Entrev istador: Como ¢é a articulagdo da ABRASC com outras associacdes de
outras deficiéncias?

Claudia Sofia: Antes de eu ir para a Colémbia, em 11 de julho de 1997, fizemos o
1° Encontro Nacional do Grupo Brasil, no Instituto Santa Teresinha, em Sao
Paulo. Era um grupo de varios profissionais da surdocegueira. Esse grupo, que &
uma rede, foi fundado em 1997. A ABRASC foi fundada em 1998, mas nos ja
estdvamos trabalhando junto com eles nessa parte do movimento da pessoa com
deficiéncia. O Grupo Brasil tinha um co ntato maior com outras instituicdes. Noés,
da ABRASC, comecamos depois. Para irmos a esses lugares, precisamos de
acompanhante, que € o guia-intérprete; nem sempre podemos andar sozinhos.
Com o crescimento da Associagdo, realizamos outros cursos de guiaint érprete
para acompanhar os surdocegos e, ai, tivemos contato com outras pessoas com
deficiéncia, com outras instituicbes. Geralmente, a gente acaba se encontrando
mesmo nesses seminarios de encontros de deficientes, pelo Conselho Municipal e
Estadual.

Corheco muitas pessoas importantes, como Izabel Maior, da CORDE. Estamos
bem respeitados; as pessoas falam bem da area da surdocegueira. Mas alguns
ainda lutam pelos proprios direitos, esquecendo -se dos surdocegos. Mas isso é
uma coisa natural entre 0s movime ntos. A gente se sente bem com todos juntos,
porque todos estdo lutando pela mesma causa, pelos mesmos direitos.

Entrevistador: Vocé acha possivel uma integracédo entre todos os movimentos?

Claudia Sofia: E bem possivel. Como eu lhe disse, primeiro vocé precisa
identificar quem €, provar sua capacidade, para depois ter uma integracao.

Entrevistador: E como é essa integracdo? Como vocé acha que ela acontece?

Claudia Sofia: As integracdes acontecem em alguns seminarios, congressos,
movimentos que fazem e, inclusive, na CORDE, no CONADE.

Entrevistador: Ha diferencas nas proprias deficiéncias. Por exemplo, na surdez
h& uma diferenga no sentido do surdo oralizado e do surdo n&o oralizado. Ha
uma diferenca do ponto de vista politico e de visdo de mundo...

Claudia Sofia: Exatamente. Eu acho, particularmente, que o surdo deveria ser
uma coisa sO, ndo sei por que separam os surdos; o deficiente auditivo (DA),
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como se diz, quer so6 do jeito dele, da politica dele, e o surdo de Libras quer do
jeito dele. Eu acho que deve ser uma coisa s6, um movimento sé, ndo dois
diferentes.

Na area da surdocegueira, ha uma pequena questdo: quando a gente fala da

sindrome de Usher, significa que ha surdocegos totais e surdocegos parciais.

Quando se diz surdocego e surdocegueira deve-se escrever junto. Antigamente,

eles diziam surdo, tracinho, cegos (surdo -cegos) ou cegosurdos. E ha algumas

pessoas que falam surdezcegueira. Quando ouvimos isso em uma palestra,
gueremos morrer, mas tudo bem. Antigamente, dez anos atras, sempre se falava
cego-surdo, surdo-cego com tracinho, surdez-cegueira ou cegueira-surdez, mas

com movimento internacional para reconhecimento da surdocegueira com

deficiéncia Unica, nds conquistamos juntos da ABRASC, que foi fundada em 1998,

o Grupo Brasil, em 1997, com o Ministério da Educacédo através da publicacdo do

livro das diretrizes basicas para pessoas com necessidades especiais, no qual foi

citada a palavra surdocegueira e o guia-intérprete. Depois de 1998 comecaram as

leis e normas de acessibilidade. Com t udo i Ssso, hoj e, n-s
surdocegoso6 para fortalecer este movimento e
com deficiéncia tnica. As vezes ¢é dificil as pessoas entenderem, pois a escrita

em nossa lingua ndo aceita a escrita da palavra tudo junto, mas a gente luta

sempre para que as pessoas falem e escrevam certo. E uma luta muito grande,

S840 muitas as coisas que as pessoas ainda tém de aprender, e eles ainda acabam
falando om% tiplas defici®°nciasbo.

Entrevistador: Explique essa diferenca de termos.

Claudia Sofia: Quando se fala surdo-cego € como se fosse o surdo para la e o
cego para ca, cada um com a sua deficiéncia. Quando se fala surdocego junto &
uma coisa s0, uma pessoa so, uma pessoa que tem a perda da visdo e da audicéo.
Ha surdos que nascem can a surdez, ou ele € deficiente auditivo ou € surdo com
Libras, e depois aparece a perda visual, que é a sindrome de Usher. Nesse
momento, eles ndo aceitam, ndo vém participar da nossa associacao o depende
da aceitacdo da sua nova identidade & mas eles ainda continuam se considerando
pessoas surdas. Eles acabam dizendo que s&o surdos com problema visual, e ndo
surdocegos. Aqui no Brasil, ainda ndo existe, e espero que nao exista, um grupo
de surdos com Usher que va fazer uma associacdo separada. A gente n@é vai
proibir nada, mas nao € bom, pois eles fazem parte do grupo de surdocegueira, o
grupo tem de ser um sé! E o que eu penso, mas ndo sei a cabeca dos outros. A
maioria das pessoas que estdo na nossa associacdo tem sindrome de Usher, que &
uma sindrome genética.

Em alguns paisesd eu tive essa informagédo 6 ha movimentos fortes de Sindrome
de Usher independentemente da Associacdo de Surdocegos. Nos Estados Unidos,
€ todo mundo junto: Usher, surdocegos totais. Aqui no Brasil nunca aconteceu
isso porque séexiste a ABRASC para o movimento do surdocego adquirido.
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Entrevistador: Existe uma cultura dos surdocegos?

Claudia Sofia: Na ver dade, nunca falamos oOculturabo
descobrindo. A surdocegueira, na maioria das pessoas, é adquirida. As criancas que

nascem com a surdocegueira sdo aquelas que tém a rubéola congénita, meningite

durante a gravidez, a AIDS, a toxoplasmose. As criangas que ja nascem com a
surdocegueira sdo surdocegos multiplos, tém outros comprometimentos além da

surdez e da cegueira, tém, também, comprometimento neurolégico ou motor;
dependendo do caso, sdo 0s surdocegos congénitos.

O meu trabalho é para surdocegos adquiridos d aqueles que nasceram ouvintes, ou
surdos, ou cegos, e ficaram surdocegos apos a aquisicao da liguagem. Entéo, é
uma surdocegueira totalmente adquirida.

Entrevistador: Qual a principal dificuldade especifica da pessoa que é
surdocega?

Claudia Sofia: Em termos de dificuldade pessoal, seria a aceitacao.

A dificuldade mesmo que eles tém hoje € apre nder uma forma de comunicacao.
Por mais que a gente tenha os profissionais formados na area e a comunicagéo
com a familia, nem todas as familias sabem se comunicar com eles. A maior
parte € a comunicacao, é estar trabalhando com eles por meio da comunicac¢a o,
para depois entrar em outra rotina para que eles vivam o dia a dia. Se néo
houver comunicacéo, como € que fica?

Entrevistador: Quais sdo as conquistas politicas para a surdocegueira?

Claudia Sofia: A surdocegueira esta sendo reconhecida aqui no Brasil em niveis
governamental, estadual, municipal. O profissional guia -intérprete também esta
sendo reconhecido porque nos estamos lutando, vamos atras das politicas
publicas.

Depois de 11 anos da fundacédo da Associacdo Brasileira de Surdocegos, agora so
temos 65 pessoas surdocegas na associacd® no censo que foi realizado com
Ministério da Educacéo, temos 2.870 pessoas surdocegas nas escolas, em parceria
com o Grupo Brasil realizamos uma pesquisa em 2003 e tinhamos um cadastro de
783 pessoas com surdocegueia. S&o 11 anos de trabalho em que buscamos
melhorar cada dia mais. Na area da saude, agora, existe a vacina contra rubéola,
por causa da rubéola congénita que acarreta a surdocegueira. Ha muitas coisas
boas, como os guiasintérpretes nas salas de aula. Aqui em Sdo Paulo ainda nao
conseguimos conquistar, mas temos em Brasilia, Minas Gerais, na Bahia, em Mato
Grosso do Sul.

Agora que as coisas estdo melhorando com os cursos de formacdo para

professores, que foi realizado em parceria com a Ahimsa, ABRASC, ABaPaSCeM e
do Grupo Brasil com o Ministério da Educacéo, nés estamos conseguindo formar
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professores da rede publica para atender as demandas de pessoas com
surdocegueira, porque as familias querem os filhos na escola regular. Para isso, a
familia precisa b uscar informacdes adequadas para ndo deixar o filho sem a
devida atencdo, pois ainda ha professores que ndo tém experiéncia na éarea.

Muitos profissionais saem da faculdade sem saber nada, quer na area da saude,
quer nas areas do trabalho e da educacdo. Entdo, estamos, pouco a pouco,
conquistando todos 0s espacos necessarios.

Entrevistador: Essa conquista de espacos é uma contribuicdo da Associacao
Brasileira de Surdocegos?

Claudia Sofia: Foi uma contribuicdo da Associacdo, porque ela € que foi atras de
realizar os sonhos dos surdocegos. Nao foram somente 0s meus, mas, sim, de todos
também. Eu ndo estou lutando sozinha, estou lutando com um grupo, por isso digo
que o trabalho em grupo € importante, muito importante! Com a familia, com o
profissional ou com outro tipo de deficiéncia.

Conheci Mara Gabrilli, e ela, para mim, é uma pessoa muito especial, porque eu
sirvo de exemplo para ela e ela serve de exemplo para mim. Ela sempre esta
comigo nesta luta da surdocegueira desde que ela entrou como secretaria
municipal da Pessoa com Deficiéncia e Mobilidade Reduzida e depois como
vereadora. Mara Gabrilli tem papel muito importante para nés na area da
surdocegueira, porque ela abriu as portas. Temos outros politicos que também
estdo ajudando, como Flavio Arns e Célia Ledo, que é cadeirante.

Entrevistador: Como é que o movimento de surdocegos se articula com o
movimento das demais deficiéncias? Na luta pelos direitos, por politicas
publicas, vocés agem juntos?

Claudia Sofia: Logico! Temos de agir juntos!
Entrevistador: Por que ndo uma associacao de todos os deficientes?

Claudia Sofia: Ai s6 existem a CORDE e o CONADE; ja as associa¢cfes sdo de cada
deficiéncia. Elas sé@o voltadas para as proprias causas, para os seus direitos e suas
necessidades; os surdocegg, também.

Entrevistador: O cao-guia do surdocego tem um treinamento diferente do cado -
guia para o cego?

Claudia Sofia: Depende do tipo de comunicagdo. No meu caso, eu falo, entéo,
posso guiar o cao com a fala. Carlos Jorge usa Libras, ele fala um pouquinho, mas
ele precisa utilizar o cdo -guia no toque. Nossa professora, Lilia Giacomini 0
mestra e professora de orientacdo e mobilidade ¢ foi quem comecou o trabalho
para orientacéo e mobilidade para pessoas surdocegas aqui em S&o Paulo.



A maioria dos caes-guias para surdocegos que a gente conhece fora do pais, nos

Estados Unidos, na Europa, segue a fala; alguns, os sinais. Conhecemos um surdocego
indiano, Anindya o0Bapind Bhattacharyya, que
tecnologia, que tem um c &o-guia e sO sinaliza para ele; € muito interessante. Sao

coisas que a gente acaba trazendo de fora: tecnologias para adaptacbes dentro de

casa, campainha, piso tatil, alarme de incéndio, tudo.

Entrevistador: No6s falamos muito sobre a Associacdo Brasileira, mas volta e
meia vocé fala sobre o Grupo Brasil...

Claudia Sofia: Grupo Brasil de Apoio ao Surdocego e ao Mdultiplo Deficiente
Sensorial.

Entrevistador: Eu gostaria que vocé falasse sobre esse grupo.

Claudia Sofia: O Grupo Brasil de Apoio ao Surdocgo e ao Mdltiplo Deficiente
Sensorial € uma rede que trabalha junto com as associa¢fes de pais de surdocegos,

a Associacao Brasileira de Pais e Amigos dos Surdocegos e dos Multiplos Deficientes
Sensoriais (ABRAPASCEM). Por exemplo, aqui em S&o Paulo, tem@sABRASC, por
enquanto, mas temos sonhos de criar ndcleos em outros Estados para que as
pessoas surdocegas possam ir também atras de ajuda, lutar pelos préprios direitos.

As Associacdes de Pais também sonham em ter seus nucleos em outros Estadod
como a Associacao dos Pais e Amigos dos Excepcionais (APAE): a APAE Sé&o Paulo,
APAE Rio, APAE de Minas, sO que a APAE é uma federagdo e nés, ndo; somos uma
rede, somos um grupo.

Os profissionais que tém espalhado pelos outros Estados do Brasil esses servicos,

na sua maioria, sdo profissionais que receberam os cursos de formacdo para
atender melhor criancas, jovens e adultos surdocegos. Eles fazem parte desse

7

grupo chamado 0Grupo Brasil 6.
Entrevistador: Vocé participou da fundac¢do do Grupo Brasil?
Claudia Sofia: Sim, em 1997. Sou diretora social do Grupo Brasil.
Entrevistador: E na ABRASC?

Claudia Sofia: Sou presidente do Conselho Deliberativo e Carlos Jorge € diretor -
geral. Fui diretora -geral durante seis anos, de 1998 a 2004.

As atividades do Grupo Brasil sio: sensibilizar as familias, trabalhar em grupo,
formar professores, trabalhar a integracdo com esportes, cultura e lazer,
trabalhar com o governo na area da saude e educacao etc.

Entrevistador: Em 2005, vocé, junto com a Secretaria de Educacgéo de Séo Palo,
formou um grupo de guia -intérprete.
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Claudia Sofia: Esse curso de guiaintérprete comecou em 1999. Foi o primeiro
curso realizado no Brasil, patrocinado pela Suécia, que € o mesmo patrocinador
da POSCAL. Depois, nés tivemos outros cursos em parceria om o Grupo Brasil.

Entrevistador: Tanto a Associacéo Brasileira de Surdocegos como o Grupo Brasil
de Apoio foram criados na mesma época...

Claudia Sofia: O Grupo Brasil foi fundado em 1997 e a ABRASC, em 1998.
Entrevistador: Os dois foram influenciado s por essa associa¢cédo sueca?
Claudia Sofia: Nao, sé a ABRASC. O Grupo Brasil € com a Sense International.
Entrevistador: O que é a Sense International?

Claudia Sofia: A Sense International € uma instituicdo que foi formada por pais, na
Inglaterra, e ta mbém faz projetos para captacdo de recursos para ajudar outros
paises. A Colédmbia foi escolhida para fazer um trabalho com seus projetos na area
da surdocegueira e o Brasil, também. O projeto que apresentamos ao Sense
International era sobre oficinas profi ssionalizantes. Mas agora ndo havera mais ajuda
financeira para todos os paises; cada pais tem sua associa¢cdo e vai caminhar com
suas proprias pernas para conseguir recursos financeiros para continuar esse
intercambio, essa troca de experiéncias de trabalh o e dar continuidade em seus
paises.

Entrevistador: Vocé conheceu outras realidades, fora do Brasil, em relacéo ao
movimento das pessoas surdocegas. Faca uma comparacao da situacdo do
movimento dos surdocegos no Brasil e em outros paises.

Claudia Sofia: Por exemplo, na Colémbia, a surdocegueira ja é reconhecida como lei.
Eles ja conquistaram a surdocegueira como deficiéncia Unica, e ndo como multipla.
Aqui no Brasil ja conquistamos um pedaco, mas falta muito ainda. J& conquistamos o
Dia Municipal do Surdacego,® que é comemorado no Gltimo domingo do més de
novembro, e o Dia Estadual do Surdocego? que também é comemorado no (ltimo
domingo do més de novembro.

Falta que o governo reconheca que temos de ter um guia -intérprete junto, de
modo geral, para irmos ao meédico e tudo mais. O governo € que tem de pagar
uma bolsa para nos mantermos 8 como no Canada, € o governo quem paga tudo:
um acompanhante para ir com ele ao médico, mercado, tudo, tudo que vocé
possa imaginar, até custeia o pagamento da agua, da luz, telefone.

8 |ei 14.189 de 17 de julho de 2006. Camara Municipal de S&o Paulo.

° Lei n® 12.899, de 8 de abril de 2008. Assembléia Legislativa do Ez8fo Paulo.



Entrevistador: Qual a dificuldade para articular nacionalmente o movimento?

Claudia Sofia: Temos de pegar uma pessoa importante 14 dentro que trabalhe

com as politicas publicas. No6s temos Izabel Maior, da CORDE, e o Sr. Adilson
Ventura, que j4 foi presidente do CONADE, mas ainda falta muita coisa; néo
depende somente deles, mas de um grupo maior. Depende também do

Congresso, dos senadores, dos deputados.

Entrevistador: Esse € o lado do governo; e o lado da sociedade civil?

Claudia Sofia: A maior parte das conquistas, que venho percebendo, é
centralizada em Sao Paulo. Queremos ampliar isso para fora, para outros
Estados. O que temos de fazer é conseguir que os surdocegos dos outros Estados
lutem. Faltam seguranca e confianca neles mesmos para provar para as pessoas
gue eles tém esse direito.

Entrevistador: Como vocé avalia o papel da CORDE?

Claudia Sofia: A parceria que temos com a CORDE esta sendo um marco muito
importante para nés, porque eles estdo nos apoiando bastante. Em 2007, a
CORDHBpatrocinou 0 nosso encontro nacional, que aconteceu em Aracaju. Foi um
momento muito importante na politica publica: as pessoas do Nordeste
reconheceram que existem surdocegos, que eles sao capazes. Levamos 16
surdocegos do Brasil inteiro, s6 faltaram repr esentantes de Amazonas e de
Florianopolis; o resto foi todo!

E uma parceria muito importante para nés. Nesse ano, esperamos novamente que
eles possam nos apoiar no encontro nacional, em Salvador. Eles estdo apoiando
para que a surdocegueira seja reconhecida, porque também querem que a
surdocegueira seja respeitada em todos os Estados.

Entrevistador: Vocé disse que é conselheira estadual suplente. Como funciona
esse Conselho?

Claudia Sofia: Funciona bem! Ele € um Conselho do Estado mesmo; la também
trabalhamos com as politicas publicas. Eles ja reconheceram o trabalho do guia -
intérprete nas reunides do Conselho. O Conselho nos deu muita forca em relacéao
ao trabalho, a recreacdo, a cultura e ao lazer. Inclusive, como falei da Mara
Gabrilli, com o projeto d ela da Central de Intérprete e Guia -intérprete, nés
também conquistamos espacos do guiaintérprete na central, para que ele possa
atender o surdocego para leva-lo ao forro, ao médico, ao hospital, ao pronto -
socorro.

Nés estamos, também, conquistando as nossas propostas de melhoria do

atendimento na area de educacao, estdo nos dando a maior forga! S6 que, se ndo
estivermos presentes, a coisa ndo anda! E preciso ter uma pessoa surdocega ali
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dentro, brigando, falando da importancia, da capacidade do surdocego , da
importancia do professor capacitado para atender uma crianga, um jovem, um
adulto, do guia -intérprete para estar na sala de aula, acompanhando no pronto -
sSocorro ou em outro lugar que o surdocego Va.

Entrevistador: Qual sua avaliagédo da ratificacdo d o Brasil a Convencéo
Internacional do Direito das Pessoas com Deficiéncia?

Claudia Sofia: Fiquei muito feliz com a ratificacdo que o Brasil fez. Foi assinado,
ratificado. Quero ver daqui para frente € cumprir! Mas foi um marco muito
importante para nds pe ssoas com deficiéncia.

Entrevistador: Vocé acha que necessario o Estatuto, ou somente a Convencgéao é
suficiente?

Claudia Sofia: Eu acho que a Convencéo, porque ela é mais abrangente do que o
Estatuto. Essa € minha opinido.

Entrevistador: De todo esse periodo que vocé militou em defesa dos surdocegos,
gostaria que destacasse qual 0 momento mais importante.

Claudia Sofia: O fato mais importante de que me lembro até hoje foram os
cursos de capacitacdo de guia-intérprete aqui no Brasil, a formacdo de
profissionais, minhas viagens de intercambio do Brasil com a América Latina e
América do Norte dporque foi um dos passos mais importantes para trazer para o
Brasil e implantar essas experiéncias aqui 6 e também a nossa integracdo nos
Conselhos municipais e estaduais, a conquista do surdocego ter um guia-
intérprete na sala de aula. Isso € uma coisa muito importante para nos!

Entrevistador: Como vocé percebe o movimento para o futuro?

Claudia Sofia: Como eu disse, as pessoas precisam cumprir o que esta na
Convercao e na lei. Ainda falta muito para as pessoas lutarem e acreditarem que
terdo um futuro bem melhor.

Entrevistador: Nesse caminho, qual a melhor estratégia?

Claudia Sofia: A melhor estratégia € que as pessoas continuem tendo animo para
lutar, sempre tr abalhar em grupo, ndo pensando apenas na propria deficiéncia o
como cadeirante, deficiéncia visual, etc. § mas pensando como um todo; vamos
todos juntos para conquistar o espaco. E para cada um, é! Mas devemos ir todos
juntos.

E também continuar na parte da sensibilizagdo, divulgacdo, motivacdo para as

pessoas, porque quem nasce ouvinte ndo tem informacfes sobre o que é uma
pessoa com deficiéncia.
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5. Débora Araujo Seabra de Moura
Fotografia 2 7.6: Débora Aradjo Seabra de Moura .

Débora Seabra de Moura nasce em 1982, em Natal-RN, com sindrome de Down.
Sua mée, Margarida Seabra, foi uma das idealizadoras e fundadoras da Associagao
Sindrome de DownRN, criada em 1983.

Débora sempre estudou em escolas regulares. Durante o segundo grau, comecou
a trabalhar como auxiliar de professora. Quando concluiu o segundo grau, Débora
inscreveu-se no curso de magistério na Escola Estadual Luis Antbnio. Foi a
primeira pessoa com sindrome de Down a se formar no magistério, no nivel
médio, no Brasil. Depois de formada, fez esta gio na Universidade Estadual de
Campinas (UNICAMP) e atua como professora auxiliar na Escola Doméstica.

Débora viaja pelo Brasil dando palestras sobre a sindrome de Down e como
vencer 0s preconceitos.

TEMAS

A escolarizacéo e a inclusdo no ensino regular

O magistério e as experiéncias com o preconceito

As atividades na Associacao de sindrome de Down

O estagio na UNICAMP

O trabalho na Escola Domeéstica e outras atividades profissionais

As atividades de palestras

A inclusao

FICHA TECNICA DA ENTREVISTA

ENTREVBTADORES: Mario Cléber Martins Lanna Junior e Paulo de Tarso Linhares
LOCAL: NatatRN

DATA: 20 de maio de 2009

DURACAO: 3 horas e 40 minutos

Entrevistador: Fale um pouco sobre onde vocé morava.
Débora Seabra: No comeco a gente morou em Morro Branco.
Entrevistador: Morro Branco € um bairro?

Débora Seabra: E o bairro onde a gente morava.

Entrevistador: E o ambiente familiar? Vocé se lembra, quando crianga, como era
sua relacdo com seu pai, com sua mae, com seu irmao?

Débora Seabra: Eu posso dizer que eles sdo 0 meu porto seguro.

Entrevistador: Por que eles sdo seu porto seguro?
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Débora Seabra: Cuidam de mim, ndo €? Apoiamrme e me dao oportunidades.
Sempre me ddo amor. Por exemplo, meu time favorito € o ABC, e meu irméo
sempre me leva para o campo. Até comprou uma cadeira cativa para mim.

Quando eu era pequena, 0S meus primos iam para nossa casa para me filmar,
fazendo estimulagao.

Entrevistador: Como era essa estimulacao?

Débora Seabra: Assim: eu fui para Sdo Paulo, quatro vezes ao ano, para fazer os
tratamentos de estimulacdo, por muito tempo. Assim como |4, eu fazia aqui, em
Morro Branco, com meus pais. Ai, meus primos filmavam e meus pais mandavam
para Sao Paulo, para minhas terapeutas.

Entrevistador: Vocé frequentou a APAE?

Débora Seabra: N&o, nunca frenquentei a APAE; escola especial, ndo. Desde dois
anos e meio fui para escola regular. Na primeira passei somente seis meses la. No
Instituto Alfabetizag&o e Artes (IAA).

Entrevistador: Vocé era a Gnica com sindrome de Down?

Débora Seabra: Nes® tempo, no IAA havia outra menina, Sandy, mas ndo me
lembro dela Ia; eu era muito pequena. Depois nasceu a Casa Escola, e meus pais
se encantaram e me levaram para estudar la. Era uma escola regular, também.

Entrevistador: E nessa escola havia outras pesoas com sindrome de Down?

Débora Seabra: Havia. N6s éramos trés: era eu e mais dois amigos, Marcelo e
Olivia. E quando saimos da Casa Escola fomos para o Colégio Imaculada
Conceicéo (CIC). O CIC tinha até a oitava série. A escola era maior.

Entrevistador : E o professor, como tratava vocés?

Débora Seabra: Os professores eram muito interessados No comeco, um

meni no, com grosseria no tom de voz, disse p
mim. E quando eu ouvi isso eu cai no choro. Cai no choro de repente.

Entrevistador: Vocé devia ter 9, 10 anos?

Débora Seabra: Nao, no jardim. Ele chegou e falou isso. Eu cai no choro. As
professoras ouviram i sso, fal ar am: oVoc°®°® sal
OMongol ® gqguem nasce na Mong-lia. o

Mas acho que foi o gesto dele, quer dizer, a gente que tem sindrome de Down
sabe que se falava isso antigamente. Pelos professores mesmo, eram jovens ja
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entendiam sobre a importancia de comecgarmos a trabalhar sobre incluséo. E a
professora da sala fez um trabalho durante uma semana sobre sindrome de
Down. E ai todo mundo entendeu. As professoras eram muito interessadas e
sabiam esclarecer as coisas.

Entrevistador: E qual a diferenca de mongol para sindrome de Down? Por que
mongol ofende e Down, ndo?

Débora Seabra: Porque quando ele falou assim, era uma nota assim [...]
grosseira no tom de voz... Ele nem entendia o que estava dizendo. Foi o tom de
voz dele que doeu.

Entrevistador: A professora explicou que mongol é quem nasce na Mongoélia. E o
gue mais essa professora ensinou?

Débora Seabra: Ela explicou que ndo devia chamar assim, mas ela ensinou tudo
para eles e também para a gente. A gente era pequeno, era jardim. Ela foi
explicando para ele o que é isso e esse movimento de incluséo.

Entrevistador: Ela disse movimento de incluséo?

Débora Seabra: Disse.

Entrevistador: E o que ela explicou sobre isso?

Débora Seabra: Que incluséo é para ficar junto, para nao discriminar.

Entrevistador: Essa foi a primeira vez que vocé ouviu a palavra inclusdo? Ou vocé ja
sabia o que era inclusao?

Débora Seabra: Foi marcante.

Entrevistador: Vocé ja tinha ouvido essa palavra antes?
Débora Seabra: Ja.

Entrevistador: Onde?

Débora Seabra: Na escola mesmo. E porque sempre comeca na familia, ndo é? A
inclusdo comeca na familia, ai vem a escola, os amigos, o trabalho, também.

Entrevistador: Vocé se sentia incluida na sua familia?
Débora Seabra: Sempre estou incluida na familia e também na escola, com os
amigos, no trabalho. Sempre estou la.

Entrevistador: Vocé falou da Casa Escola, o que foi essa experiéncia, agora vamos
falar do CIC. No CIC vocé conheceu mais alguma pessoa com deficiéncia?
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Débora Seabra: Havia gente com sindrome de Down, meus amigos. E outras
deficiéncias, mas poucos.

Entrevistador: Houve algum acontecimento no CIC que desagadou a vocé?
Débora Seabra: S6 uma pequena discriminacgao.

Entrevistador: Conta para mim.

Débora Seabra: Uma menina estava jogando bola com a outra que tem sindrome
de Down, Olivia, minha amiga. E eu também queria jogar e ela a tal menina

di sse: o®PM4O.qu°?6 OPorque s:- basta uma Down |

Olhe, isso ndo pode, porque isso € contra a lei. Eu peguei um folder que diz
OPreconceito agora ® crimeld6, ® a | ei

Entrevistador: Para mostrar para a menina?
Débora Seabra: Sim. Depois ela ficou sem jeito.
Margarida Seabra: O que foi que vocé Ihe disse?

Débora Seabra: Eu  di s s e: ovoc® ® muito preconceituo:
vai terminar sendo presa. o

Entrevistador: Quais atividades e atitudes a escola e a professora tinham que
ajudavam vocé a se incluir na escola?

Débora Seabra: A gente também comecou a fazer esse trabalho de incluséo,
discutia em grupos e fazia palestras, levava gente que tinha experiéncia para
falar na escola, houve lancamento de livros de Claudia Wernek na escola e
muitas coisas.

Entrevistador: A gente quem?

Débora Seabra: Professores e alunos. A gente comecou a falar disso, de incluséo.
Quando estava perto de a gente sair da Casa Escola, nossa turma de la, da quarta
série, foi falar no CIC para nossos futuros colegas. O pessoal da Casa Escola foi
para la para mostrar para eles como era normal estudar junto os colegas, 0s
amigos. E também os professores falaram para os professores de la.

Entrevistador: O pessoal da Casa Escola acompanhou vocé até essa nova escola,
ensinou e transmitiu essa ideia?

Débora Seabra: E. E a Associacdo também.
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Entrevistador: Qual associacdo?

Débora Seabra: De sindrome de Down.

Entrevistador: E o que a Associacao fazia?

Débora Seabra: Eles iam procurar algumas escolas que entendessem a
importancia da inclusdo até chegar ao CIC, e ai sentaram e conversaram com
eles, os professores, e todos juntos fizeram um trabalho na escola.

Entrevistador: O pessoal da Associa¢ao procurava escola para vocé?

Débora Seabra: Nao, meus pais. Quer dizer, meus pais e outros pais também iam
procurar escola e falavam em nome da Associacao.

Entrevistador: Esses pais reunidos eram a Associacao?

Débora Seabra: Eram.

Entrevistador: Além de procurar escola, ela continuava e acompanhava o
processo?

Débora Seabra: Continuava la e acompanhava também.

Entrevistador: E fazia o qué? Debates, reunides?

Débora Seabra: Também. Reunides com profissionais, porque a gente tinha um
acompanhante, uma aula de reforco. Ela ia para l4 conversar com os professores
e até passava as atividades para a gente.

Entrevistador: O que vocé acha de ter estudado em escolas regulares?

Débora Seabra: A escola tem que incluir a gente.

Entrevistador: Mas vocé acha que isso foi bem feito, foi bem -sucedido?

Débora Seabra: Foi bom, foi 6timo, foi positivo

Entrevistador: Como seria o contrario disso?

Débora Seabra: Eu ndo acredito no contrario. Porque o importante € que a gente
se inclua.

Entrevistador: Vamos imaginar que vocé possa viver tudo isso de novo. O que

vocé faria de novo e o que voceé iria tira r da sua vida?

Débora Seabra: Eu tiraria o caso da menina do jogo de vélei, que ndo me deixou
jogar por causa da sindrome de Down porque foi discriminag&o.
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Entrevistador: E o que vocé repetiria?

Débora Seabra: Eu f al ari a i sso de ntoyprecpncetguosa,r o :

demais. 6 Porgque n-s ®ramos quatro, eu
outras. Nés quatro.

Entrevistador: Vocé estava defendendo todas?

Débora Seabra: Todas. Para ndo acontecer isso. Porque déi muito. Olhe, depois
do CIC, passei um anona Escola Doméstica.

Entrevistador: Todas as escolas em que vocé estudou sdo particulares. Parece
me que a escola, de alguma forma, estava aberta para receber vocé e seus
colegas. E na escola publica? Faca para mim uma comparacao entre a escola
particula r em que vocé tinha estudado antes e a escola publica em que vocé
entrou no magistério. Vocé sofreu um impacto maior no magistério?

Débora Seabra: Foi triste. No primeiro dia de aula eu falei para a turma que
estava ali para estudar e queria ser incluida, n&o queira ser discriminada por
causa da sindrome de Down, e os professores tinham que saber que sao
professores de todos. E eles foram delicados comigo. Mas os colegas...
Entrevistador: Foi mais triste?

Débora Seabra: Foi mais triste. Porque havia, no comeco, do lado dos colegas,
uma parte de indiferenca, de preconceito também.

Entrevistador: Por que vocé resolveu ser professora?

Débora Seabra: Eu queria mesmo fazer o magistério na escola estadual porque
eu queria ser professora de crianca.

Entrevi stador: E quando nasceu essa sua vontade de ser professora de crianca?

Débora Seabra: Porque fui fazer estagio no CIC na sala com as criancas do
maternal e me deu vontade de ser professora de crianga.

Entrevistador: No estagio que vocé fez no CIC quais gam suas atividades?

Débora Seabra: Era auxiliar da professora. Foi no terceiro periodo que eu fiquei.
Eu fui ajudando a professora, ajudando a contar historia para as criancgas.

Entrevistador: E vocé ndo perdeu sua vontade de ser professora quando chegou
ao magistério e viu essa dificuldade? Na outra escola vocé lutou, brigou e
chamou uma colega de preconceituosa. No magistério vocé também reagiu?
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Débora Seabra: Foi assim, eu fui para |4 estudar para ser professora de crianca.
E para ser professora ndo posso ser assim, ndo posso discriminar ninguém. Mas
para que serve ser professor? Nao posso chegar, ndo posso discriminar ninguém.
Mas o magistério foi bem assim, ndo me aceitavam, ndo aceitavam eu fazer o
trabalho com elas. Eu sai da sala porque sofria.

Mas tinha o cientifico no mesmo horario, e eu comecei a fazer amizades com
alunos dessa turma. Como iam fazer uma festa, me chamaram. E eu fui. E fiquei
amiga. Por qué? Porque os meus colegas do magistério, da minha sala, estavam
me excluindo. Entdo ia me d ivertir com a outra turma.

Entrevistador: No magistério vocé tinha colegas com sindrome de Down?

Débora Seabra: Nao.

Entrevistador: Mas vocé levantou alguma bandeira para defender a inclusao?

Débora Seabra: Sim. Eu fiz uma carta para os professores. Fui falar com o
diretor.

Entrevistador: O que vocé disse ao diretor?

D®b or a S &wdstouaaqui pdrque ha umas colegas que ndo estdo aceitando
gue eu participe dos trabalhos. Eu estava sofrendo nas méaos delas. Eram trés
colegas e duas me excluiamemeusavam. 0

Entrevistador: E o que diretor fez?

Débora Seabra: O diretor:

dChame elas.

d Esta certo dfui chamar:

dNosso diretor estd chamando. Vao la.

dVocé foi entregar suas amigas?

0 Amigas? Que amigas que ndo me aceitaram no grupo para fazer os trébalhos
comigo? Que inclusao é essa que estdo fazendo comigo?

Entrevistador: Vocé nao ficou com medo que elas a maltratassem depois?

Débora Seabra: A questdo €é: eu ndo fiquei com medo. N&o fiqguei com medo. Mas

na hora elas perguntardan: p arVao c€l eexd SResnp aredjisc
gue sim. o

Elas foram falar para ele. Eu sai, ndo ouvi a conversa.

Entrevistador: E elas mudaram o comportamento?
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Débora Seabra: Acho que sim. Mas por que acontecia isso? Mas eu peguei o fio da
me ad a, me | mp u esme sofperdn somiisso, ed Whu até o fim. Eu ndo
vou desistiro.

Entrevistador: E a escola? Ela fazia esforgo para incluir vocé? A escola, 0os
professores, o diretor?

Débora Seabra: Nao, s6 as minhas colegas que ndo me aceitavam. SO me
excluiam. Como eu dizia, era barra pesada, era pedra no caminho.

Entrevistador: E os professores eram pedra no caminho?

Débora Seabra: Nao. Mas precisei no fim do primeiro ano escrever uma carta ao

diretor dizendo que havia professor que entendia da inclusdo e outros, ndo. E

eles comecgaram a estudar e a melhorar. Entéo, fui fazendo minhas conquistas e,

no ultimo ano, quando houve a festa de S&do Jodo, a quadrilha, chamei minha

m« e : oMai nha, mai nha, venha aqui na escol al
milho. Ealémdeserrai nha do mil ho, a rainha do Lui z«o

Entrevistador: O que é rainha do Luiz&o?

Débora Seabra: E porque a escola se chama assim: Escola Estadual Professor Luiz
Antonio. E por isso. Ai, de brincadeira, se chamou no S&o Jodo a escola de
Luiz&o. Por isso ficou assim, essa faixa: Rainha do Luizdo, 2004.

Entrevistador. Dé exemplo de outro acontecimento que também foi positivo.
Débora Seabra: Foi uma emocédo muito grande para mim eu me formando e a
gente ia fazer a entrega dos convites. E eu vi no convite que f ui homenageada

pelo diretor e pela escola.

Entrevistador: Vocé trabalhou com sua mae na Associacao de Sindrome de Down?
Vocé participou de atividades nessa associagcao?

Débora Seabra: Participei. Quando nascia uma crianca com sindrome de Down,
eu particip ava, depois, no momento certo. A mae sempre chorava. Fui uma vez

visitar uma fam2lia, fui conversar com el a,
mamae, é assim mesmo. E assim mesmo. Foi assim que aconteceu comigo e com
meus pais, eles também sofrerammuito e hoj e s«o felizes comigo.

e soube que ela gostou muito dessa visita.
Entrevistador: Vocé visitou muitas maes?

Débora Seabra: Mais ou menos. Nao muitas. Eu visitava as maes que pediam para
eu ir. Eu estava ajudando ela e toda a familia por que a inclusdo comeca em casa.
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Entrevistador: Vocé ja participou em outra associagcdo de sindrome de Down ou
algo parecido?

Débora Seabra: Participei da Associacdo de Pais, Amigos e Pessoas com
Deficiéncia, de Funcionarios do Banco do Brasil e da Comunidade (APABB).

Entrevistador: O que vocé fazia la?

Débora Seabra: Eu, de vez em quando, aparecia por la, quando tinha algum
evento, algumas festas. La existe um trabalho de inclusédo no lazer.

Entrevistador: Agora vamos falar um pouco da sua atividade como professora.
Vocé se formou no magistério e comecou a dar aula imediatamente depois?

Débora Seabra: Quando eu me formei, em um més, fui fazendo estagio na
UNICAMP Era estagio como professora, assim como eu fazia aqui, na creche. Era
na creche.

Entrevista dor: E vocé morou l4 sozinha?

Débora Seabra: Nao, a gente tem uma amiga que mora la. Eu fui ficar com ela.

Entrevistador: Era sua amiga, da familia?

Débora Seabra; De minha familia. E Maria Teresa Mantoan.
Entrevistador: E vocé a conheceu onde?

Débora Seabra: Conheci Maria Teresa nos congressos de sindrome de Down.
Entrevistador: Como é que vocé ficou sabendo do estagio de Campinas?

Débora Seabra: Quando eu terminei de me formar, eu recebi esse convite para
fazer estagio na UNICAMP.

Entrevistador: Quem a convidou?

Débora Seabra: Maria Teresa [Mantoan].

Entrevistador: Vocé ficou muito tempo na UNICAMP?

Débora Seabra: Foram cinco dias Uteis, eu acho. Fevereiro de 2005.

Entrevistador: O que vocé fazia nesse estagio?
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Débora Seabra: Esse estagio eracomo se fosse uma aula, s6 que em uma creche.
Era uma creche na UNICAMP. Foi 6timo. Uma vez eu fiquei no bergéario, tomava
conta das criangas novinhas, dando o lanche para eles, ajudando no banho, na
troca de roupa delas e ia aprendendo tudo, fazendo o que era preciso com 0s
bebés. Do bercario eu fui para o maternal.

Entrevistador: E no Congresso acontecia o qué? So6 palestra?

Débora Seabra: Também.
Entrevistador: O que mais tinha além de palestra?

Débora Seabra: Debates.

Entrevistador: Vocé participou d e algum debate, ou era s6 ouvinte?

Débora Seabra: Participei. Varias vezes.

Entrevistador: Vocé deu alguma palestra nesse congresso?

Débora Seabra: Em varios congressos e seminarios em Brasilia, em Curitiba,
Salvador e também em Portugal, na Illha da Madeira e em Buenos Aires,
Argentina...

Entrevistador: Vocé trabalha na Escola Doméstica?

Débora Seabra: E. Eu trabalho la faz cinco anos.

Entrevistador: Quais sdo as suas atividades?

Débora Seabra: Assim como toda auxiliar faz, como toda professora auxi liar faz.
Eu fiquei trés anos e trés semanas no nivel trés, com a mesma titular na sala. As
criancas tinham de 3 a 4 anos, no comeco. Mas no primeiro momento eu fui ser
entrevistada pela coordenadora.

Entrevistador: Para vocé entrar na escola?

Débora Seabra: E.

Entrevistador: E como foi a entrevista que ela fez com vocé?

Débora Seabra: Se eu realmente queria trabalhar la. Eu disse que sim. O meu
trabalho Ia € como voluntaria. Eu ndo tenho carteira assinada.

Entrevistador: Ha alunos com sindrome de Down na Escola Doméstica?
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Débora Seabra: Na verdade h& alunas, duas alunas: uma no nivel dois e uma no
nivel quatro. Eu estou no nivel quatro, de criancas de 4 a 5 anos, e estou com
uma aluna com dificuldade. Ela tem um aparelhinho, tem deficiéncia auditiva
Entrevistador: Vocé participa das decisdes da escola?

Débora Seabra: Participo.

Entrevistador: Das reunides de professores?

Débora Seabra: Sim, e da semana pedagdgica. Sempre a gente tem essa semana
pedagogica. Eu participo de tudo, de reunifes, de atividades festivas, também.

Entrevistador: Nessas reunifes aparece o tema da inclusao?

Débora Seabra: Tem que aparecer.

Entrevistador: Quem levanta essas questdes?

Débora Seabra: Eu.

Entrevistador: Qual foi a sua primeira palestra? Quem a convidou? Em que
situagcao?

Débora Seabra: Quem convida € uma pessoa de fora. Eu falo € um pouco da

minha vida, de experiéncias, de trabalho.

Entrevistador: Vamos falar da llha de Madeira, do Segundo Encontro Regional de
Educacao Especia) 2005. Vocé deu uma palestra nesse encontro?

Débora Seabra: Eram 500 professores. Foi uma emocdo poder falar para 500
professores em Portugal.

Entrevistador: Vocé ficou nervosa?

Débora Seabra: Nao, nervosa nao.
Entrevistador: E Ihe fizeram muitas perguntas?
Débora Seabra: Fizeram.

Entrevistador: O que eles queriam saber?

Débora Seabra: Como € que esta a minha vida, onde eu trabalho. E eu fui
falando, respondendo.
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Entrevistador: Qual a importancia de vocé ficar falando da sua vida?

Débora Seabra: E experiéncia. Trabalho.

Entrevistador: Para que vocé acha que servem essas palestras?

Débora Seabra: E para ficar sabendo.

Entrevistador: Quando as pessoas ficam sabendo da sua vida, 0 que vocé acha
gue passa na cabeca delas? Vocé acha que elas tém uma viséo...

Débora Seabra: De que somos capazes. E meu papel, eu acho importante
divulgar.

Entrevistador: E quem vocé ajuda?

Débora Seabra: A todos.

Entrevistador: Pela sua experiéncia toda, o que precisa mudar para que a
incluséo de fato aconteca?

Débora Seabra: Diminuir a discriminacdo para estar junto.

Margarida Seabra: E o que se faz para diminuir o preconceito?

Débora Seabra: E pelas palestras.

Entrevistador: Além das palestras, o que mais vocé acha que pode ser feito?
Débora Seabra: Além de palestras, direitos humanos, a lei.

Entrevistador: Vocé acha que tratamento especial para as pessoas que tém
deficiéncia ajudaria a diminuir esse preconceito?

Débora Seabra: N&o. E melhor colocar em escola regular. E ndo colocar as
criangas na escola especial. Nao é s6 para surcbs nem para quem tem sindrome.
Tem que colocar ela na escola regular e tem que incluir nas brincadeiras, nos

jogos, em um monte de coisas. Brincar no parque, também.

6. Dorina de Gouvéa Nowill
Fotografia 2 8.6: Dorina de Gouvéa Nowill

Dorina Nowill nasceu em 1919, na cidade de S&ao Paulo. Ficou cega aos 17 anos,
em decorréncia de uma patologia ocular. Apdés a perda a visdo, Dorina foi
convidada pela diretora da Escola Caetano de Campos para frequentar o ensino
regular, sendo a primeira aluna cega nessa condi¢cdo, em Sao Paulo.



Apés diplomar-se na Caetano de Campos, viajou para os Estados Unidos, para
frequentar um curso de especializacdo na area de deficiéncia visual na
Universidade de Columbia e realizar estagios nas principais organizacdes de
servicos para cegos. Ao regressar, uni-se a um grupo de amigas e criou a
Fundacéo para o Livro do Cego no Brasil, em 1946, da qual se tornou presidente
em 1951. Foi pioneira ao trazer uma imprensa Braille para o Brasil. Em 1991, a
Fundacéao passou a se chamar Fundacdo Dama Nowill para os Cegos.

Entre 1953 e 1970, dirigiu o primeiro 6rgdo nacional de educacdo de cegos no

Brasil, criado no Ministério da Educac&o, Cultura e Desportos. E uma das sécias
fundadoras da Associacdo Brasileira de Educadores de Deficientes Visuais
(ABEDEV), criada em 1968.

Foi uma das fundadoras e também presidente do Conselho Mundial para o Bem

Estar dos Cegos. Em 1979, foi eleita presidente do Conselho Mundial dos Cegos.

TEMA

A perda da visdo e as adaptacdes a nova realidade: o prazer pela lei tura

A experiéncia nos Estados Unidos, o casamento e a constituicdo da familia

Os estudos e a formacgao no curso normal

Os primeiros livros em Braille

A Fundacgéo para o Livro do Cego do Brasil e a inclusao dos cegos

As associacgOes de cegos e a prevencao daegueira

A educacao inclusiva

A criagdo e atuacdo da Coordenadoria Nacional para a Integracdo da Pessoa
Portadora de Deficiéncia (CORDE)

FICHA TECNICA DA ENTREVISTA

ENTREVISTADORES: Mbnica Bara Maia e Deivison Gong¢alves Amaral

LOCAL: Séo PaulesP

DATA: 3 e5 de fevereiro de 2009

DURACAO: 2 horas e 20 minutos

Entrevistador: Qual € o seu home completo e o local onde nasceu?

Dorina Nowill:  Meu nome de solteira é Dorina, eu nunca assinei 0 nome de minha
mae; meu pai achava que a gente deveria assinar o nome de meu pai mesmo.
Portugués é portugués e acabou! Entdo, era Dorina Monteiro de Gouveia. A
familia era da cidade de Monteiro de Gouveia e a minha familia tomou o nome da
cidade. Agora eu assino o nome da familia de meu marido, Nowill.

Sempre gostei de brincadeira, de folia, de alegria. Eu sé pedi a Deus uma coisa:
que ele me permitisse morrer aprendendo, que eu nunca deixasse de aprender. E
0 que eu prego para as minhas alunas, que elas séo felizes quando elas sabem
transmitir aos alunos a felicidade de apre nder. Quem sabe aprender sabe ensinar.
Quem sabe aprender reconhece o que vale e sabe a importancia do saber, do
estudo. E por isso que eu gosto de educacdo. Eu sempre estudei gostando de
estudar. E como eu gosto muito de ler, eu tinha muito prazer em estu dar.
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Entrevistador: E como foi o processo da perda da viséo?

Dorina Nowill: Eu enxergava muito bem. Um dia, senti que lacrimejava muito.
De repente, achei que era um pouco demais. Comecei a notar que eu nao estava
vendo com o olho direito. Eu via bem com o olho esquerdo, mas com o olho
direito, de repente, eu passei a ndo ver o suficiente. A partir dai, comecei a
fazer tratamento, fui examinada por quantos médicos internacionais passaram
pelo Brasil, por médicos brasileiros. Fui examinada, e ninguém, com todos 0s
meus exames em maos, descobriu a causa da minha cegueira. O que eu tive foi
hemorragia na retina.

Entrevistador: A partir dai, quais adaptacdes foram necessarias?

Dorina Nowill: Eu nunca fiquei parada. Minha mée lia em italiano, minha
madrinha lia em francés e as minhas amigas liam em portugués. Entdo, eu
pratiquei duas linguas estrangeiras. O espanhol eu lia bastante, sempre gostei
dos poetas, Amado Nervo, varios poetas, que eu sempre apreciei muito e li
muito.

Eu i muito em minha vida, enqua nto pude ler. Aprendi a ler com quatro anos,
entdo tive bastante tempo. E eu lia mesmo! N&o era assim, ler algumas silabas,
nao! Eu lia e lia com facilidade, eu adorava ler, adorava livro! No Colégio Elvira
Brandao, criei a biblioteca da minha classe, porq ue eu gostava mesmo de livro eu
fazia isso com muito prazer!

Eu me interessei pelo movimento Braille depois que aprendi Braille no parlatorio
do Instituto de Cegos Padre Chico. Na sala da madre superiora, uma das
irmazinhas que amavamos, chamada irma Vicenza, pegou um livro em Braille e
me mostrou o que era. Eu aprendi na hora! No dia seguinte eu ja conhecia o
alfabeto Braille. E eu tinha uma amiga, que estudava quase todos os dias comigo.
Ela ia a minha casa, apesar de ser casada e ter filhos, e ficava u ma hora comigo
me ajudando, porque eu tinha de ler, mas os outros tinham de corrigir.

N&o aprendi Braille em portugués, aprendi em francés, porque o livro que eu tinha
era a Histéria de minha vida , de Helen Keller, em francés. Logo eu aprendi a
escrever um pouquinho com a reglete, depois tive maquinas e todos os
equipamentos necessarios, mas poucos; nem o papel Braille existia.

Hoje em dia o pessoal se queixa, e eu tenho vontade de dar risada. Se eles
vissem como a gente fazia as coisas, como aprendia matematica, como estudava
com dificuldade. Mas é que a gente também é talhada para a época em que esta
vivendo.

Entrevistador: A senhora se casou em 1950 com Alex Nowill. Onde vocés se
conheceram?
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