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Resumo

Neste trabalho, buscou-se identificar os repertérios usados por ativistas
do Movimento de Vida Independente para dar sentido a nogao de vida
independente. Para isso, foram analisados documentos de dominio
ptblico produzidos por esses ativistas, tais como livros, sitios de
internet, livretos, material publicitdrio, jornais institucionais, etc., bem
como foram realizados grupos focais com alguns de seus membros. Essa
andlise permitiu constatar que os principais repertdrios usados para dar
sentido a essa nogdo sao: independéncia, autonomia, empoderamento,
autodeterminagio, participagio e igualdade de oportunidade. Permitiu,
também, concluir que vida independente ¢ entendida como préxis, ou
seja, ndo hd filosofia sem a prética de vida independente e vice-versa. O
uso desses repertorios indica que os ativistas buscam ser reconhecidos
como atores sociais, participar ativamente da sociedade e assumir o
controle de suas vidas.

Palavras-chave: Movimento de Vida Independente; repertdrios
interpretativos; vida independente.

Abstract

The goal of this study was to identify the repertoires used by activists
of the Independent Living Movement to convey the meaning of
independent living. Documents of public domain produced by those
activists, including books, websites, advertisement material and
institutional papers, were reviewed, and two focal groups were created for
analysis. The conclusion of the analysis identified the repertories used to
convey the concept of independent living as independence, autonomy,
empowerment, self-determination, participation and equal opportunity.
Moreover, independent living was understood as praxis, in other words,

Texto recebido em margo de 2009 e aprovado para publicagio em setembro de 2009.

" Doutoranda do Programa de Estudos Pés-graduados em Psicologia Social da Pontificia Universidade Catélica de Sao
Paulo, bolsista do Conselho Nacional de Desenvolvimento Cientifico e Tecnolégico — PUC SP, e-mail: mpriolicordeiro@
hotmail.com.

Psicologia em Revista, Belo Horizonte, v. 15, n. 2, p. 114-131, ago. 2009 1 1 4



Ativismo e deficiéncia: um estudo sobre os repertérios que do sentido 2 vida independente.

as the process of transforming theoretical knowledge into practice. The
use of those repertories indicates that the activists seek recognition as
social actors, that is, they wish to be actively involved in society and
control their own lives.

Key words: Independent Living Movement; Interpretative repertoire;
Independent living

Resumen

En este trabajo, se ha tratado de identificar los repertorios que los activistas
del Movimiento de Vida Independiente utilizan para dar sentido a la
nocién de vida independiente. Para eso, fueron analizados documentos
de dominio publico producidos por estos activistas, tales como libros,
sitios de Internet, folletos, anuncios, periddicos institucionales etc.,
as{ como fueron realizados dos grupos focales con algunos de sus
miembros. Este andlisis ha permitido constatar que los principales
repertorios utilizados para dar sentido a esta nocién son: independencia,
autonomifa, empoderamiento, autodeterminacién, participacién e
igualdad de oportunidades. Ha permitido, también, concluir que la vida
independiente es entendida como praxis, o sea, no hay filosoffa sin la
préctica de la vida independiente y viceversa. El uso de estos repertorios
indica que los activistas tratan de ser reconocidos como actores sociales,
participar activamente en la sociedad y tomar el control de sus vidas.

Palabras clave: Movimiento de Vida Independiente; Repertorios
interpretativos; Vida Independiente.

1 Introdugao

s movimentos sociais em defesa das pessoas com deficiéncia’ tém assumido

um papel cada vez mais importante na luta pela melhoria da qualidade de

vida dessa populacdo. Suas principais reivindicagdes sao relacionadas a
educagdo, ao trabalho, a satide e aos servigos que implicam maior participacdo
dessas pessoas em todos os momentos do convivio social (Neves, 2000). Este
artigo aborda um desses movimentos, o Movimento de Vida Independente
(MVI), sendo que, nessa abordagem, buscamos descrever e analisar os repertorios
disponiveis para dar sentido a vida independente. Com isso, objetivamos, em
primeiro lugar, “dar voz” as proprias pessoas com deficiéncia, ja que essa € uma
pratica pouco comum em trabalhos académicos (Nunes ez al., 1998). Em segundo

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

Psicologia em Revista, Belo Horizonte, v. 15, n. 2, p. 114-131, ago. 2009 1 1 5



Mariana Prioli Cordeiro

lugar, buscamos suprir uma lacuna na literatura sobre deficiéncia e movimentos
sociais: a de trabalhos que abordam o MV

Afora o fato de esse movimento ser pouco estudado, nossa opgao pelo
MVI, entre os diversos movimentos pelos direitos das pessoas com deficiéncia
existentes hoje no Brasil, deu-se por diversas razoes: ele é um movimento de (e
nao para) pessoas com deficiéncia’ e é um grupo reivindicativo bastante ativo
no Brasil e em vérios outros paises. Além disso, nas primeiras aproximagoes
que fizemos com diversos grupos, antes de escolhermos um movimento
especifico, j4 identificivamos que o MVT se alinhava a perspectiva do modelo
social da deficiéncia (que transfere a responsabilidade pelas desvantagens,
comumente atribuida as limita¢des corporais, para a incapacidade da sociedade
de ajustar-se a diversidade) e propunha estratégias e servigos para implementar
sua “filosofia’. Essa dimensao de prdxis na busca de uma inversao da lgica
normativa ganhou, de fato, visibilidade em nossa pesquisa, reiterando nossa
percepgao inicial.

Este estudo poderia seguir multiplos caminhos. Abordar as formas de
organizacao do MVI seria um deles. Investigar o processo de formacao de
consciéncia politica de seus ativistas, outro. No nosso caso, optamos por seguir
o viés da producao de sentidos, jd que, seguindo esse caminho, poderfamos
entender como esses ativistas constroem os repertérios interpretativos com
base nos quais compreendem e lidam com as situagdes e fendmenos a sua
volta (M. J. Spink & Medrado, 1999). E, por conseguinte, entender como
definem e vivenciam a vida independente.

Para seguirmos esse caminho, adotamos a perspectiva construcionista. Para
esta, os sentidos nao sio produzidos por meio de uma atividade cognitiva
intraindividual, tampouco por meio de uma simples reprodugao de modelos
determinados previamente, mas numa pritica social dialégica baseada na
linguagem. Sendo assim, a produgao de sentidos é considerada um fenémeno
sociolinguistico que tem como meta entender as prdticas discursivas do
cotidiano e os repertdrios usados nessas producdes discursivas (Spink &

Medrado, 1999).

Por préticas discursivas M. J. Spink e Medrado compreendem os
“momentos de ressignificagdes, de rupturas, de producio de sentidos, ou
seja, os momentos ativos do uso da linguagem, nos quais convivem tanto a

ordem como a diversidade” (Spink & Medrado, 1999, p. 45). Diante disso,

2 A distingdo entre movimentos “de” e “para” pessoas com deficiéncia surgiu no inicio da década de 1980 para diferenciar os

grupos reivindicativos criados e dirigidos majoritariamente por pessoas com deficiéncia dos grupos formados por familiares
e profissionais da sadde e educagio.
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os autores concebem as prdticas discursivas como linguagem em agao. Mais
especificamente, como “as maneiras a partir das quais as pessoas produzem
sentidos e se posicionam em relagbes sociais cotidianas” (p. 45). J4 por
repertérios interpretativos, compreendem, com base na obra de Potter e

Wetherell (1987),

[...] asunidades de construgio das prdticas discursivas — o conjunto
de termos, descri¢oes, lugares-comuns e figuras de linguagem —
que demarcam o rol de possibilidades de constru¢oes discursivas,
tendo por parimetros o contexto em que essas priticas sio
produzidas e os estilos gramaticais especificos ou speech genres

(Spink & Medrado, 1999, p. 47).

Essas unidades sao, para os autores, fundamentais para o estudo das préticas
discursivas, pois possibilitam a compreensio da variabilidade encontrada
nas comunicagdes cotidianas, causada pela combinag¢ao contraditéria de
repertérios de discursos diversos. Nesta pesquisa, apresentamos a diversidade
de repertérios empregados nas publicagdes e nas falas de membros do MVI
para dar sentido A nogao de vida independente. Para tanto, dividimos o
texto em quatro tdpicos: inicialmente, apresentamos e justificamos nossos
procedimentos metodoldgicos (tépicos 1 e 2); em seguida, apresentamos as
caracteristicas gerais ¢ uma breve histéria do Movimento no Brasil (tépico
3) e, por fim, apresentamos os principais repertdrios interpretativos que seus
ativistas usam para dar sentido a vida independente (tépico 4).

2 A anilise dos documentos de dominio piiblico

Para apreender os multiplos sentidos que a literatura produzida pelo
movimento social estudado imprime a expressaio “vida independente”,
optamos por analisar publicagses do MVI, pois, ao tomd-las como
documentos de dominio publico, ou seja, como produtos sociais tornados
publicos, pensamos, com base nas reflexdes de Peter Spink (1999), que elas
tém grande potencial de circulagao de sentidos e de reestruturagio dos espagos
institucionalizados de interagdo. Segundo o autor, como prdticas discursivas,
os documentos de dominio publico podem assumir diversas formas, tais como
didrios oficiais, arquivos variados, jornais e revistas, antncios, publicidade,
manuais de instrugio, relatérios anuais, etc. Neste estudo, analisamos jornais
institucionais, manifestos, livros, livretos e sitios de internet.

Nosso acesso aos documentos de dominio publico produzidos pelo MVI
se deu, principalmente, por meio de indica¢des de membros do movimento,
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consultas a bancos virtuais de dados e visitas a biblioteca da Rede Saci®. Os
principais bancos virtuais de dados que usamos foram os sitios dos Centros
de Vida Independente (CVIs) brasileiros, ingleses e americanos, bem
como do Independent Living Institute (organizagio sueca que oferece um
grande nimero de documentos e artigos sobre vida independente e temas
relacionados a deficiéncia). Além de textos eletronicos, tivemos acesso a livros
e periddicos impressos, a materiais publicitdrios, a documentos oficiais e a
dissertagbes de mestrado sobre a militAncia de pessoas com deficiéncia. Entre
todos os materiais consultados, selecionamos os que fariam parte do corpus
desta pesquisa com base em trés critérios: o contexto em que eles foram
publicados, seus conteddos e a filiagao de seus autores a0 MVI. Em relagio
ao primeiro critério, escolhemos somente os documentos divulgados em
veiculos de comunicagio voltados para outros ativistas e, ou, simpatizantes da
causa. Alguns dos textos analisados foram escritos por autores com formagio
académica, mas foram publicados dentro de um contexto de militincia (nao
seguindo nem os objetivos e nem as regras impostas pelo campo cientifico).
Sendo assim, os consideramos como literatura do movimento e nao como
literatura académica. Como encontramos uma grande quantidade de
documentos que obedeciam a esse primeiro critério, selecionamos somente
aqueles que discutiam questdes relacionadas 2 nog¢ao de vida independente
e que haviam sido escritos por ativistas do MVI. Feito isso, demos inicio ao
tratamento e andlise dos dados.

Nesta etapa da investigagdo, buscamos primeiramente contextualizar
nosso problema de pesquisa por meio da andlise da histéria e da “filosofia” do
Movimento. Em seguida, voltamo-nos para nossa questao central, buscando
identificar, no material selecionado, os repertdrios interpretativos relacionados
a nogao de vida independente. Para tanto, efetuamos inicialmente uma
leitura completa dos sitios, artigos, livros e livretos selecionados, destacando
os trechos relacionados ao nosso problema de pesquisa. A partir dessa leitura
inicial, elaboramos quadros para cada um desses termos, nos quais a primeira
coluna indicava a fonte, a segunda citava o trecho do texto onde o termo
apareceu e a terceira apresentava notas sobre seu uso naquele contexto (tal
como exemplificado no quadro 1). Em seguida, elaboramos um “glossdrio”,
ou seja, um quadro que apresenta sinteticamente os diferentes usos desses
repertérios (quadro 2). Para isso, dedicamos a primeira coluna desse quadro

De acordo com as informagoes obtidas em seu sitio (www.saci.org.br), a Rede Saci ¢ uma realizagio da Coordenadoria
Executiva de Cooperagdo Universitdria e de Atividades Especiais da Universidade de Sao Paulo (CECAE-USP), da Rede
Nacional de Ensino e Pesquisa (RNP), do Amankay Instituto de Estudos e Pesquisa, e do Nicleo de Computagio Eletronica
da Universidade Federal do Rio de Janeiro (NCE-UFR]), e conta com o apoio da Fundagao Telefonica e da Vitae. A Rede
Saci possui uma rica biblioteca voltada para temas relacionados 2 deficiéncia (no campus da USP, em Sao Paulo) e oferece,
na internet, canais de comunicagio para difusao de informagoes sobre o tema.
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para os repertérios. Na segunda, elencamos seus usos, apontando para as
expressoes que os englobam e os significam, bem como para os verbos que os
acompanham. Na terceira, apresentamos suas defini¢oes.

Com a produgao desse glossdrio e também dos quadros de andlise, buscamos
mapear os documentos selecionados. E, com isso, identificar a multiplicidade
de sentidos e repertdrios interpretativos relacionados a vida independente.
Além desse material, como j4 dissemos, também analisamos dois grupos focais
realizados com alguns membros do MVI. Os procedimentos e justificativas
desta etapa serdo apresentados no tdpico subsequente.

3 Procedimentos metodoldgicos de andlise dos grupos focais

A escolha por esse tipo de corpus justifica-se, pois, como os grupos focais
sao bastante dialdgicos, eles constituem um importante instrumento para a
compreensao do processo de constru¢io dos sentidos de vida independente.
Segundo Carlini-Cotrin (1996), os grupos focais permitem que o pesquisador
identifique nao somente os sentidos que os participantes atribuem ao assunto
estudado, mas também o processo de construgao desses sentidos. Além disso,
em comparagio com outras técnicas de coleta de dados, os grupos focais
permitem um caldo discursivo mais abrangente, resultando numa maior
mobilidade das intera¢des verbais, tornando-as mais préximas daquelas que
ocorrem em situacoes cotidianas.

Partindo desses pressupostos, realizamos dois grupos focais com ativistas
de um CVI paulista, o CVI Araci Nallin (CVI AN). O primeiro grupo focal
(GF1) foi realizado na casa de uma das participantes, no dia 30 de setembro
de 20006, e tinha como objetivo principal fornecer dados que nos permitissem
conhecer melhor a histdria e as bandeiras do movimento brasileiro de pessoas
com deficiéncia. Seis pessoas participaram desse grupo, sendo todas mulheres
com deficiéncias fisicas. Essa homogeneidade do grupo nao foi intencional,
jd que convidamos ativistas com e sem deficiéncia, de ambos os sexos. O
segundo grupo (GF2), por sua vez, foi realizado na casa de outra participante,
em 1° de abril de 2007, e voltou-se para a discussao acerca dos principios
de vida independente, seus principais conceitos e estratégias de luta. Quatro
pessoas que haviam participado do primeiro grupo participaram também
do segundo, sendo que este contou ainda com a colaboragiao de mais dois
ativistas: a entao presidente do CVI AN e o marido (dnico participante do
sexo masculino e que ndo tinha deficiéncia).

Antes de apresentarmos os resultados que a andlise desses grupos e dos
documentos de dominio publico nos proporcionou, consideramos importante
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apresentarmos uma breve histériado MVI brasileiro, bem como suas principais
bandeiras e estratégias de intervengao, jd que “trabalhar no nivel da produgio
de sentidos implica retomar também a linha da histéria, de modo a entender
a construgao social dos conceitos que utilizamos no métier cotidiano de dar

sentido a0 mundo” (Spink & Medrado, 1999, p. 49).

4 O Movimento de Vida Independente no Brasil

A “filosofia” que embasa o0 M VI foi trazida para o Brasil no final da década
de 1980, entretanto ela jd existia em diversos paises. Segundo Sassaki (2003),
ela teve inicio em Berkeley (Califérnia), quando, na década de 1960, um
grupo de estudantes com deficiéncias severas comegou a reivindicar servigos
que propiciassem uma vida mais independente e mais autbnoma. De acordo
com o sitio do CVI Berkeley (www.cilberkeley.org), em 1972, esses estudantes,
juntamente com outras pessoas da comunidade que compartilhavam de seus
ideais, fundaram oficialmente o primeiro Centro de Vida Independente do
mundo. Dezesseis anos mais tarde, um grupo de ativistas com deficiéncia
provenientes dos movimentos de base criou, no Rio de Janeiro, o primeiro
CVI brasileiro. Seu principal objetivo era disseminar e estabelecer um novo
modelo de organizagdo, adaptando a filosofia e os servicos dos CVIs do
“primeiro mundo” a realidade brasileira (Alonso, 2003).

A ampla aceitagio da “filosofia” de vida independente, bem como a grande
demanda por servicos voltados para pessoas com deficiéncia, fez com que
logo fossem criados outros CVIs no Pais. Segundo o sitio do CVI Maringd
(www.cvi-maringa.org.br), hoje existem 24 Centros de Vida Independente
localizados em diferentes estados brasileiros e um Conselho Nacional,
chamado CVI Brasil. Suas atividades sio sempre lideradas e dirigidas por
pessoas com deficiéncia, embora aqueles que nio tém deficiéncia também
possam atuar como colaboradores do movimento. Os CVIs sao organizagdes
nao governamentais, sem fins lucrativos, que tém como objetivo principal
promover uma vida independente, produtiva, plena e de melhor qualidade
para as pessoas com deficiéncia.

Os ativistas que trouxeram os primeiros CVIs para o Pais compartilhavam
dos mesmos principios que outros grupos reivindicativos dos direitos das
pessoas com deficiéncia. Entretanto, enfatizavam a no¢ao de vida independente
e apresentavam estratégias de luta diferentes. Os ativistas dos outros grupos
reivindicativos buscavam a inclusdo, a equiparagao de oportunidades ¢ a
conscientizagao social por meio de um trabalho voluntdrio de militAncia
politica. J4 os do Movimento de Vida Independente, além de reivindicarem
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direitos e promoverem conscientizagao, ofereciam as pessoas com deficiéncia
servicos, diretos ou indiretos, que as auxiliavam a se tornar instrumentos de
sua prépria emancipagao social.

Essa capacitagio se dava (e ainda hoje se dd) principalmente por meio
de aconselhamento de pares; fornecimento de informagoes sobre deficiéncia,
recursos comunitdrios etc.; defesa de direitos; assisténcia habitacional
(especialmente sobre acessibilidade arquitetdnica); provisio de transporte
adaptado e de atendentes pessoais, organizagio de grupos de apoio; oferta
de oportunidades de lazer e desenvolvimento pessoal; assisténcia profissional
sobre alternativas de emprego; educagio, conscientizagdo, sensibilizagao
da sociedade a respeito das necessidades e potencialidades das pessoas com
deficiéncia e pesquisa de produtos de tecnologia assistiva (Sassaki, 2004).
Todos esses servigos visam a transformar a “filosofia” de vida independente
em prdtica de vida independente.

5 A nogao de vida independente e seus repertdrios

Uma primeira observagao acerca desse conceito é que ele é polissémico,
isto ¢, assume uma diversidade grande de sentidos: ora ¢ significado como
filosofia, ora como movimento, ora como processo, ora como estilo de vida,
etc. A nosso ver, esses multiplos sentidos dificultam sua compreensiao mais
imediata, uma vez que podem levar o leitor mais desatento a crer que ele
¢ empregado indiscriminadamente. Entretanto, uma andlise mais cuidadosa
dos discursos do Movimento nos indica que o fato de ele carregar generosa
quantidade de sentidos é decorréncia de ser compreendido, antes de tudo,
como préxis. Assim, nao hd filosofia sem as diversas formas de vivenciar vida
independente e vice-versa, fazendo com que teoria e prdtica constituam um
todo ontoldgico.

Além de ter sempre em mente essa ideia de prdxis, para compreendermos
os sentidos que os ativistas do MVTI atribuem a vida independente, ¢ preciso
compreender os repertdrios que eles usam nesse processo de atribui¢ao de
sentidos. Em outras palavras, ¢ preciso compreender o que eles chamam de
independéncia, autonomia, empoderamento, autodeterminagao, participagao
e igualdade de oportunidades.

* Independéncia

Nolivro EIMovimiento de VidaIndependiente: experienciasinternacionales
(Alonso, 2003), ativistas de diversos paises definiram independéncia como
aquilo que indica que algo ou alguém deixou de depender de outros. Ou
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seja, para esses ativistas, independéncia indica soberania e controle de seu
préprio destino, de seus pensamentos, de suas crengas religiosas, de suas
opgdes politicas, de suas a¢des. Indica a nao dependéncia em relagio a uma
autoridade institucional ou familiar. Nas palavras de Sassaki (2006, p. 35) —
ativista do CVI Araci Nallin — indica a “[...] faculdade de decidir sem depender
de outras pessoas, tais como: membros da familia, profissionais especializados
ou professores”.

Durante o GF2, uma das participantes definiu independéncia de forma
similar a Sassaki (2006). Para ela, independéncia é a “possibilidade de uma
pessoa escolher seus préprios caminhos”. Em seguida, outra participante
complementou, dizendo que é “a possibilidade de alguém tomar as préprias
decisdes”. Para exemplificar uma situagdo em que uma pessoa exerce sua
independéncia, a primeira relatou que

[...] Entao, na prdtica, ¢ assim: eu agora quero tomar guarand,
entio eu vou ld e tomo guarand. Eu nao quero guarand, eu quero
Coca-Cola. Eu t6 escolhendo. Pode ser que a Coca Cola me dé a
maior dor de estdmago. Problema é meu, sou eu que vou tomar
remédio depois.

A partir desse depoimento, podemos dizer que, para essa ativista, ter
independéncia implica assumir responsabilidades. Se ela decide tomar uma
Coca-Cola, é ela quem deve refletir sobre a pertinéncia dessa escolha e, caso sua
decisao resulte em problemas estomacais, ¢ ela quem sofrerd as consequéncias.
O importante nesse exemplo é que ela tem a oportunidade de escolher, ou
seja, tem a oportunidade de exercer sua independéncia.

Segundo a ativista, além de responsabilidades, a independéncia implica,
também, negociagao. Em suas palavras,

Eu digo assim: “hoje eu quero almogar fora, eu nao vou cozinhar”.
E o Eduardo fala: “nds nao vamos”. Entao a gente entra em um
conflito normal, até chegar a um consenso. A gente resolve que vai
pedir um McDonalds. Entao, isso é independéncia. Nao adianta
vocé fazer o que vocé quer. E o que vocé quer desde um contexto
social, né? E todo contexto social requer uma negociagao. Por que
sao relagbes interpessoais.

Nessa fala, a participante enfatiza o contexto social no qual estamos
inseridos, indicando a nés que viver com independéncia nio significa tomar
decisoes sem levar em conta a opinido de terceiros. Mas, sim, poder participar
das tomadas de decisao. E, caso uma pessoa faga op¢oes contrdrias as de seus
familiares e amigos, ela pode negociar, argumentar, tentar convencé-los de
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que sua opinido ¢ a mais pertinente. Sendo assim, independéncia, para essa
ativista, nao significa isolamento ou término das relagbes interpessoais, mas,
sim, a possibilidade de alguém participar em iguais condigoes das decisoes
que afetam sua vida.

Segundo Sassaki (2006), a possibilidade de alguém ser independente
e tornar-se protagonista da prépria histéria depende nio somente da
quantidade e da qualidade das informagbes disponiveis para tomar a decisao
mais apropriada, mas também da autodeterminagio e, ou, prontidao para
tomar decisdes numa dada situagio. E importante ressaltarmos que, para o
autor ativista, a autodeterminagio e a prontidao para tomar decisdes podem
ser desenvolvidas e aprendidas. Prova disso é que, em seus textos, bem como
nos outros analisados, a palavra independéncia geralmente vem acompanhada
dos verbos construir, criar e conquistar. Todos eles se referem as habilidades
para as quais grande parte dos servigos de vida independente estd voltada.

A nogao de independéncia estd intimamente relacionada a de autonomia.
Entretanto elas nio sao sinénimas. A seguir, buscaremos apresentar os sentidos
que ativistas do MVI atribuem a autonomia, bem como discutir em que
medida ela se aproxima ou se distancia da no¢ao de independéncia.

e Autonomia

Esta inter-relagao entre as no¢des de autonomia e independéncia pode ser
comprovada pelo fato de, na maioria dos documentos de dominio publico
analisados, o vocdbulo “autonomia” aparecer sempre seguido ou precedido
pela palavra “independéncia”. Em alguns textos, como os escritos por Sassaki
(1995, 2004, 20006), esses termos se referem a conceitos distintos, porém,
muitas vezes, complementares. Em outros, como os do sitio do CVI Maringd
(www.cvi-maringa.org.br) e de Alonso (2003), a singularidade de cada um ¢
menos evidente.

De acordo com Sassaki (20006, p. 35), a no¢ao de autonomia refere-se a
“[...] condigao de dominio sobre o ambiente fisico e social, preservando ao
mdximo a privacidade e a dignidade da pessoa que a exerce”. Ou seja, dizer
que uma pessoa tem maior ou menor grau de autonomia significa dizer que ela
tem maior ou menor controle sobre os diversos ambientes fisicos e sociais que
ela queira e, ou, precise frequentar para atingir seus objetivos. Calcadas com
rampas, prédios acessiveis e dnibus adaptados, por exemplo, permitem que
pessoas com deficiéncia fisica se locomovam de uma maneira mais autbnoma,
ou seja, permitem que elas controlem seu ambiente fisico sem precisar da
ajuda de terceiros.
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Uma das participantes do GF2 definiu autonomia de uma forma bastante
semelhante a Sassaki (2006). Para ela, esse conceito refere-se a capacidade de
realizar atividades como, por exemplo, escovar os dentes, vestir-se, alimentar-
se, cozinhar, limpar a casa, etc., sem a ajuda de outras pessoas. Segundo a
ativista, aqueles que apresentam deficiéncias bastante severas podem ter pouca
autonomia para realizar atividades cotidianas, entretanto, isso no significa
que eles nao possam ser independentes. Como exemplo dessa relagio, ela
citou os casos de pessoas que tém comprometimento motor significativo e nao
tém autonomia para escovar os dentes sozinhas, mas que tém independéncia,
pois escolhem o hordrio em que fazem sua higiene bucal, o creme dental
que utilizam, etc. De acordo com a ativista, essas pessoas tém um grau de
autonomia baixo, entretanto vivem sua independéncia em um nivel bastante
alto.

De acordo com Sassaki (2006), o grau de autonomia de uma pessoa nao
¢ algo estdtico, dado a priori, mas sim o resultado da relagao entre o nivel
de prontidio fisico-social da pessoa com deficiéncia e a realidade de um
determinado ambiente. Assim, uma pessoa pode ser autdnoma para descer
de um 6nibus ou atravessar uma rua sem ajuda de ninguém, enquanto outra
precisaria de auxilio para transpor os obstdculos desse espago. Entretanto, nio
podemos dizer que a primeira seja mais autbnoma do que a segunda, ela o ¢
nesse ambiente, que oferece essas condigoes. E como tanto o ambiente quanto
a prontidao fisico-social podem ser modificados, o grau de autonomia de uma
pessoa também pode variar. E diversos fatores contribuem para isso: a pessoa
pode desenvolver novas habilidades, adquirir equipamentos mais eficazes para
executar uma tarefa ou o ambiente pode sofrer adaptagoes.

Além de Sassaki, vdrios outros autores-ativistas referem-se a nociao de
autonomia. Na maioria dos textos analisados — como, por exemplo, Silva (2007)
e os sitios dos CVIs Maringd, Araci Nallin e Campinas —, o termo aparece
como um dos objetivos principais do Movimento de Vida Independente.
Aparece como uma meta a ser atingida; um direito a ser conquistado por
meio dos servigos oferecidos pelos CVIs; uma condi¢ao necessdria para o
empoderamento das pessoas com deficiéncia.

e Empoderamento

Segundo Sassaki, esse termo refere-se ao “[...] processo pelo qual uma
pessoa, ou um grupo de pessoas, usa seu poder pessoal inerente a sua condigio
— por exemplo: deficiéncia, género, idade, cor — para fazer escolhas e tomar
decisoes, assumindo assim o controle de sua vida” (Sassaki, 2004, p. 11). Para
o autor ativista, esse poder nao pode ser outorgado as pessoas, jd que estd em
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cada ser humano desde o nascimento. Entretanto, é preciso aprender a usé-lo.
N3o ¢ por menos que ele constantemente fala em “incentivar” e “conduzir”
ao empoderamento.

Talvez o fato de referir-se a algo que pertence a pessoa desde seu nascimento
seja a principal caracteristica que distingue a nogao de “empoderamento”, tal
como ¢ definida por Sassaki (2004, 2006), da no¢io de “independéncia”.
Entretanto, o autor ativista nao deixa claro se esse ¢, de fato, o tinico ponto
divergente entre os dois conceitos, nem explicita o sentido da expressao “poder
pessoal”. Ele afirma somente que “[...] independéncia e empoderamento sio
conceitos interdependentes” (Sassaki, 2004, p. 11), nao explicando como se
dd relagao entre eles.

Essa confusao fica bastante evidente quando o autor ativista afirma que,
frequentemente, a sociedade (familias, profissionais, instituigoes, etc.) “[...]
nao tem consciéncia de que a pessoa com deficiéncia também possui esse
poder pessoal [...] e, em consequéncia, essa mesma sociedade faz escolhas
e toma decisdes por ela, acabando por assumir o controle da vida dela”
(2006, p. 37). Nessa sentenga, “poder pessoal” assume o mesmo sentido de
«- A . - . . . . ,

independéncia”. Sao conceitos diversos com significados andlogos.

Os ativistas paulistanos igualmente usam, em seu site, o termo
empoderamento com um sentido bastante similar ao de independéncia.
Os campineiros, por sua vez, afirmam que o empoderamento estimula as
potencialidades das pessoas com deficiéncia e possibilita a conquista de sua
autonomia. Em seu sitio, eles defendem que

[...] € até natural que, em fun¢io da desestruturagio emocional
que sofre uma pessoa quando ela adquire uma deficiéncia, exista
uma prote¢ao maior por parte da familia e dos profissionais que
trabalham junto com essa pessoa. E exatamente por isso que um
dos objetivos fundamentais do MVI é estimular a potencialidade de
cada uma das pessoas com deficiéncia, de forma a fortalecé-la para
fazer essas escolhas necessdrias a sua vida. Os CVIs atuam como
facilitadores desse processo, através de servios de aconselhamento,
assessorias, informagdes, entre outros, trabalhando para que
o brilho interior, que existe em cada um de nds, floresca e seja
despertado, possibilitando que a pessoa com deficiéncia conquiste
sua autonomia. O termo em inglés que exprime esse processo ¢
empowerment, em portugués, “empoderamento” (Centro de Vida

Independente de Campinas, 2007).

A partir dessa defini¢ao proposta pelo CVI Campinas, podemos dizer
que, para esses ativistas, o vocdbulo “empoderamento” refere-se ao processo
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de aquisi¢do do poder pessoal de fazer escolhas e tomar decisées sobre os
diferentes aspectos da vida, sendo que ¢ esse poder que permite que pessoas
com deficiéncia participem ativamente da sociedade e que sejam reconhecidas
como cidadas plenas.

Podemos dizer, entdo, que o repertdrio “empoderamento” ¢ significado de
diferentes formas pelos ativistas do MVI: ora ¢ sindnimo de independéncia;
ora ¢ o potencial de tornar-se independente e ora é o processo de aquisi¢ao de
independéncia, autonomia e autodeterminagio.

* Autodeterminagao

Embora nio tenha sido citada durante os grupos focais, autodeterminagao
¢ uma expressao bastante usada em um dos documentos de dominio publico
analisados para se referir a possibilidade de alguém escolher os préprios
caminhos. Segundo Alonso, o principio de autodeterminagio “[...] supde
uma clara mudanca de visao e de enfoque, que reforca o cardter impessoal
e social da deficiéncia. A autodeterminagio supde a assimila¢ao do poder de
controle e decisao pela prépria pessoa” (Alonso, 2003, p. 43, tradugio nossa).
Nessa perspectiva, o MVI funciona como um “[...] veiculo de ideias que
contribuem para fortalecer os direitos que pertencem somente ao individuo,
os mesmos que reportam a autodeterminagao e a liberdade para governar cada

um e todos os aspectos de sua vida frente a qualquer dependéncia possivel”
(Alonso, 2003, p. 270-271, tradu¢ao nossa).

A partir dessas duas citagdes, podemos dizer que, para Alonso, a nogio
de autodetermina¢io estd intimamente relacionada a de independéncia. A
primeira ¢ definida como “poder de controle e decisio pela prépria pessoa”
(Alonso, 2003, p. 43, tradu¢do nossa) e a segunda como “controle mdximo
de suas vidas, baseado na capacidade e na oportunidade de tomar decisoes e
de levar a cabo as atividades do dia a dia” (Alonso, 2003, p. 151, tradugio
nossa). Por outro lado, a no¢ao de autodeterminagao relaciona-se, também,
com a de autocontrole. Afinal, para o autor ativista, ela diz respeito ao poder
de controle e decisao das pessoas com deficiéncia.

* DParticipagao e igualdade de oportunidades

Outro repertério que dd sentido 2 no¢io de vida independente ¢
“participagdao”’. Nos documentos de dominio publico que analisamos, essa
palavra é usada para referir-se tanto a participagio de pessoas com deficiéncia
em processos decisérios quanto a sua participa¢ao na sociedade como um todo.
Ao falar de participagdo social, os autores ativistas, frequentemente, usam o

1 26 Psicologia em Revista, Belo Horizonte, v. 15, n. 2, p. 114-131, ago. 2009



Ativismo e deficiéncia: um estudo sobre os repertérios que do sentido 2 vida independente.

adjetivo “plena”. Com isso, parecem enfatizar que essa participagio deve
abranger todos os setores da sociedade, tais como mercado de trabalho,
educagio, lazer, cultura, politica, etc. Além disso, eles apontam para a
relagao entre a nogio de participagio e a de igualdade (ou equiparagio)
de oportunidades. O que eles defendem é que, para que pessoas com
deficiéncia participem plenamente da sociedade, é preciso que tenham os
mesmos direitos e oportunidades que os cidadaos “comuns”. Ou seja, ¢
preciso que possam estudar, trabalhar, deslocar-se para os lugares queiram
e, ou, precisem ir, etc.

Para que haja igualdade de oportunidades, ¢ preciso também que pessoas
com deficiéncia participem de processos decisérios e de elaboragao das politicas
publicas de seu interesse. Mas, a despeito de ser fundamental, a oportunidade
de participar de processos legislativos e politicos nio ¢ suficiente. E preciso
que as pessoas com deficiéncia participem de todos os setores da sociedade,
inclusive dos servigos de vida independente dos quais usufruem. No sitio do
CVI Rio (www.cvi-rio.org.br), esse papel ativo de seus usudrios estd bastante
enfatizado: de acordo com seus ativistas, “o CVI Rio direciona-se para um
modelo inovador de prestagao de servicos e de resgate da cidadania na drea da
deficiéncia, onde a prépria pessoa com deficiéncia ¢ agente ativo do processo
de que participa, assumindo seus desejos, escolhas e decisoes”.

E importante ressaltarmos que, ao falar em participagio nos servigos de
Vida Independente ou em participa¢ao na elaboragao de politicas piblicas,
0s autores-ativistas tratam, a nosso ver, também do tema “independéncia”.
Isso decorre do fato de que, para nds, somente pessoas capazes de fazer
escolhas e tomar decisdes sobre os diferentes aspectos que afetam sua vida
podem participar ativamente desses processos.

Um dosservigos de vidaindependente que ajuda nao somente aaumentar
a participagdo das pessoas com deficiéncia, mas também a transformar as
nogoes de independéncia, autonomia, empoderamento e autodeterminagao
em prdticas cotidianas, ¢ o aconselhamento de pares. Segundo Alonso
e colaboradores (2003), nesse servigo, pessoas com deficiéncia que tém
experiéncia em alcangar seus objetivos pessoais assessoram seus pares sobre a
melhor maneira de proceder para ter um estilo de vida independente. Além
de oferecer informagoes técnicas sobre direitos, eliminagio de barreiras
arquitetdnicas, etc., os “conselheiros” oferecem apoio afetivo aqueles que
necessitam. Segundo uma das participantes do GF2, no aconselhamento
de pares, uma pessoa com deficiéncia mais “experiente” serve de exemplo
para uma “novata’, entretanto
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[...] ndo ¢ aquela coisa de vocé chegar 14 e dizer “O, vocé nio
vai andar mais, entdo vocé tem que fazer isso, fazer aquilo, fazer
aquilo...” Acho que nao é por ai, né? Eu acho que é vocé fazer com
que a pessoa chegue a um nivel onde ela mesma vai chegar a essa
conclusdo [...] Nao que ela vd dizer “olha sou o exemplo, mire-se
em mim”. Mas ela vai ser a personifica¢io da possibilidade que
aquela pessoa tem de também retomar a sua vida nos niveis que
ela tinha antes, apesar da deficiéncia. Entdo, eu acho que é um
pouco por ai que o CVI funciona. [...] E isso, sem que a pessoa vd
14 pra dar nenhum tipo de ligao de moral... nenhum tipo de ligao
de vida, né? Mas elas, essas pessoas sao uma prova de que existe
essa possibilidade. E, as vezes, ¢ s6 isso que a pessoa precisa: ter
a ideia de que existe essa outra possibilidade, de que a vida nio
acabou. Nio ¢ porque se tornou deficiente, que a vida acabou.
Entao é por ai...

Com base nesse depoimento, podemos dizer que, a despeito de se chamar
“aconselhamento”, esse servigo estd longe de ser um espago em que pessoas
com mais experiéncia na drea da deficiéncia dao conselhos e dizem o que os
“novatos” devem ou nao fazer. Mesmo porque isso seria incoerente com a
proposta do movimento. Antes de ser um “aconselhamento” propriamente
dito, esse servico constitui uma possibilidade de trocar experiéncias e de
mostrar, na pratica, que pessoas com deficiéncia, apesar de suas limita¢oes,
tém também habilidades e podem trabalhar, estudar, namorar, casar. Ou seja,
o aconselhamento de pares mostra que elas também podem viver uma vida
independente.

6 Consideragoes finais

Os resultados que obtivemos por meio da andlise dos documentos de
dominio publico e dos grupos focais nos permitem dizer que os ativistas do
MVI fazem uso de diferentes repertdrios para dar sentido a vida independente,
tais como independéncia, autonomia, empoderamento, autodeterminagio,
participagao e igualdade de oportunidades. Muitas vezes nao hd uma
distingao clara entre essas nogoes, e nem sempre hd consenso acerca de seus
significados. Entretanto nao consideramos que essa imprecisao conceitual seja
uma limita¢ao ou uma falha do Movimento. Pelo contrdrio, a contradi¢io, a
fluidez e a variabilidade de significados s3o caracteristicas inerentes a2 nogao de
repertdrios interpretativos. Segundo M. J. Spink e Medrado (1999, p. 48),

[...] esse conceito é particularmente util para entendermos
a variabilidade usualmente encontrada nas comunica¢oes
cotidianas, quando repertdrios préprios de discursos diversos sao
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combinados de formas pouco usuais, obedecendo a uma linha
de argumentagio, mas gerando, frequentemente, contradigdes.
O foco dos estudos que adotam esse conceito deixa de ser, assim,
apenas a regularidade, o invaridvel, o consenso e passa a incluir
também a prépria variabilidade e polissemia que caracterizam os
discursos.

Ou seja, passa a incluir a propriedade que uma palavra tem de, em
um momento histérico determinado, representar diferentes ideias, estas
oriundas de diferentes contextos, situagdes ou géneros de fala.

Neste trabalho, nao objetivamos buscar a origem de cada um dos
repertdrios analisados, mas sim mostrar a variabilidade de termos e ideias
que a nogao de vida independente evoca. Entretanto, podemos levantar
algumas hipéteses: talvez o uso da palavra “autodeterminagiao” esteja
relacionado a alguma singularidade da lingua ou da cultura espanhola,
uma vez que foi usada somente no livro coordenado por Alonso (2003)
— escrito originalmente em espanhol —, sendo que, no Brasil, a palavra
mais usada para referir-se a “possibilidade de alguém escolher seus
préprios caminhos” seria independéncia. Ou ainda, poderiamos dizer
que algumas das defini¢oes propostas pelos ativistas, principalmente por
Sassaki (2003, 2004, 2006), representam uma tentativa de incorporar
conceitos académicos a “filosofia” do Movimento. Tentativa que, muitas
vezes, acabaria “adaptando” — como o préprio autor diz (Sassaki, 2004)
— esses conceitos a proposta do MVI, ou seja, acabaria modificando
as defini¢des originais a fim de ndo as tornar incoerentes com o nome
ou com a “filosofia” do Movimento. Mas essas sao apenas hipéteses
engendradas por nossas andlises, que merecem ser mais bem abordadas
em estudos posteriores.

A despeito dessas imprecisdes e contradi¢bes, podemos concluir
que os repertérios analisados contribuem para colocar em prdtica
uma nova forma de compreender a deficiéncia. Por meio de seu uso,
temos indicativos de que os ativistas do MVI buscam ser reconhecidos
como atores sociais, participar ativamente da sociedade e assumir o
controle de suas vidas. Eles acreditam que isso é possivel somente por
meio da conquista da autonomia pessoal e da vida independente. Ou
seja, que isso é possivel somente quando as pessoas com deficiéncia
passam a ser protagonistas de suas vidas, passam a ser cidadas plenas,
desinstitucionalizadas, que se ajudam mutuamente e que confrontam o
sistema social, sanitdrio e institucional que as colocam na condigio de
desviantes.
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