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RESUMO

A presente pesquisa tem como objetivo compreender a baixa visdo — como condigéo corporificada —
a partir das narrativas das pessoas sobre sua deficiéncia visual, considerando-a ndo apenas como uma
condicdo delimitada clinicamente, mas produzida com e a partir dos diagnosticos clinicos. Neste
sentido, busco compreender sobre a baixa visdo refletindo sobre a multiplicidade de modos de
percebé-la a partir da perspectiva daqueles que a vivem e a produzem. A partir de entrevistas em
profundidade, busquei, nas biografias de meus interlocutores e interlocutoras, consideragdes sobre a
baixa visdo, sobre suas relagdes sociais anteriores e posteriores a perda visual, discuti como se deu o
reconhecimento da perda visual e as conexdes tecidas com laudos, corpos, ambientes e pessoas. O
referencial teorico dos disability studies e das bibliografias antropologicas e sociologicas sobre corpo,
sentidos, saude, emocdes e deficiéncia colocou em evidéncia as complexidades de viver e
compreender a deficiéncia visual a partir do cotidiano e das historias particulares. Ser pessoa com
baixa visdo envolve questdes muito mais amplas do que poderiam ser postuladas a partir da dicotomia
“ver” e “ndo ver”. A presente dissertacdo demonstra que pessoas, diagndsticos e relagdes familiares

sdo produtoras e produzidas na experiéncia de ser pessoa com baixa viséo.

Palavras-chave: deficiéncia visual; baixa visdo; processos de subjetivacdo; corporeidade.



ABSTRACT

This research aims to understand low vision - as an embodied condition - from the narratives
of people about their visual impairment, considering it not only as a clinically defined condition,
but as produced with and from clinical diagnoses. In this sense, | seek to understand low vision
by reflecting on the multiplicity of ways of perceiving it from the perspective of those who live
and produce it. Based on in-depth interviews, | searched the biographies of my interlocutors for
considerations about low vision, about their social relations before and after vision loss. I
discussed how the recognition of visual loss happened and the connections woven with medical
reports, bodies, environments, and people. The theoretical framework of the disability studies
and anthropological and sociological bibliographies about the body, senses, health, emotions,
and disability highlighted the complexities of living and understanding visual impairment from
the everyday life and particular stories. Being a person with low vision involves much broader
issues than could be postulated from the dichotomy “to see” and “not to see”. This dissertation
demonstrates that people, diagnoses, and family relationships are producers of and produced in

the experience of being a person with low vision.

Keywords: visual impairment; low vision; life stories; subjectivation processes; Embodiment;
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INTRODUCAO

Esta dissertacdo propde uma reflexdo sobre os modos de subjetivacdo de pessoas com
baixa visdo, com o intuito de escrutinar as relaces produzidas pela perda visual e as formas de
vida que sdo geradas por esta condi¢do corporal. Parto do pressuposto de a deficiéncia visual
ser tecida em diferentes contextos, performada de diversas maneiras, perpassando tanto as
definigdes clinicas que se atém as reducdes na funcionalidade visual*, quanto 0s momentos nos
quais as vidas sdo vividas, nos quais as relagdes sociais séo produzidas, as atividades cotidianas
sdo executadas, os ambientes s@o reconhecidos, ou seja, corpos, modos de vida e processos de
subjetivacdo acontecem. Para chegar ao delineamento das questdes que orientam o presente
trabalho, farei algumas consideragdes a respeito do que me levou até o mundo da baixa viséo e
sobre como as historias particulares se tornaram o elemento fundamental do trabalho.

Ainda na adolescéncia, quando estava mais ou menos com quatorze anos, ouvi a
expressao “deficiente visual de baixa visao” pela primeira vez. Lembro que estdvamos eu e um
dos meus melhores amigos voltando para casa em um 6nibus, que ia do centro para o extremo
sul da cidade de Curitiba, e um senhor entrou pedindo dinheiro, com uma bengala guia em uma
das maos. Lembro de haver mexido nos bolsos procurando algumas moedas para ajudar e, ao
estender a mao que havia levado ao bolso para pegar o dinheiro, o senhor se aproximou e
posicionou a mdo que ndo segurava o bastdo guia diretamente em frente a minha, olhando na
minha direcdo, como se estivesse me vendo. Em um lampejo de completa ignorancia e
perplexidade, olhei para meu amigo e disse alguma coisa como “ele ndo deve ser cego, porque
ele me viu” e meu amigo prontamente respondeu “as vezes ele ¢ igual meu pai... uma pessoa
com baixa visao”.

A resposta pode ndo ter acontecido exatamente dessa forma, mas me recordo que “meu
pai” e “baixa visdao” estavam nela; também me recordo da minha rea¢dao e do contexto como
um todo, porque me senti extremamente envergonhado depois da “gafe”. O restante da viagem
foi meu amigo tentando explicar o que era aquela tal de “baixa visdo” e das pessoas que
pareciam cegas sem sé-lo, que viam silhuetas e ndo rostos, que identificavam cores, mas muitos
objetos, ndo.

Naqguele momento, a baixa visdo era tdo estranha para mim, quanto era para meu amigo.
Consigo recordar que durante aquela manha de “skate e graffiti”, ele foi explicando o porqué

de sua auséncia repentina, que ja durava alguns meses, desde que o “Sr. Toninho” comecara a

1 Ou seja, descricdes da fisiologia dos drgdo vitais e as patologias que podem afeta-los.
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ter convulsGes; e em seguida foi perdendo a mobilidade das pernas; depois a visao sendo afetada
por uma “cortininha cinza” como o préprio Antonio me contou anos depois. Foram meses de
perdas para eles, até o diagndstico de “Esclerose Multipla” se fazer presente. Nem eles
conseguiam explicar e tampouco 0s amigos teriam como saber o que se passava naquele
ambiente familiar tdo préximo a mim e ao mesmo tempo téo distante. Pelo menos até aquele
dia, eu também ndo poderia saber.

Depois desse “primeiro contato” com a baixa visao, ela foi se tornando mais presente na
minha vida, principalmente em decorréncia das tardes que eu passava conversando com 0
Antonio sobre aquela “nova vida” que ele estava vivendo. Todavia, a curiosidade que cercava
nossas conversas so passou a ser delineada em possiveis “respostas” sobre a baixa visdo quase
dez anos depois, no meu pendltimo ano da licenciatura em Ciéncias Sociais, na PUC-PR de
Curitiba.

Naquele periodo, com a possibilidade de fazer trabalho de campo, optei por me ater as
praticas, a reabilitacdo e aos modos de pensar 0 corpo e a baixa visdo de maneira interconectada.
Nesta dissertacdo adotei outro caminho: além das praticas e dos modos de vida de pessoas com
baixa visdo, busquei nas narrativas de vida, nas trajetOrias particulares, um modo de entender
realidades tdo diversificadas que sdo atravessadas, produzidas e produtoras da deficiéncia
visual. Portanto, a construcdo empirica que analiso se deu a partir de entrevistas em
profundidade com o intuito de entender tanto a trajetdria da baixa visdo na vida dos
interlocutores e interlocutoras, quanto a trajetdria das pessoas com baixa Vvis&o.

Nesse sentido, procuro pensar a baixa visdo inserida nas trajetorias particulares em
momentos diferenciados das vidas, visto que, tal qual imagino que sera possivel perceber nas
linhas que se seguem, assim como as pessoas trilnam caminhos diferentes e possuem demandas
cotidianas diferentes — filhos, trabalho, sonhos, por exemplo — 0 modo de lidar com a baixa
visdo e viver com ela sdo afetados e produzidos de maneira heterogénea. N&o estou tomando o
objeto de pesquisa ao qual este trabalho faz referéncia como uma realidade dada, com
diagndsticos se sobrepondo a narrativas. O que busco pensar é a relacdo inversa, na qual as
pessoas podem nos dar caminhos para pensar os diagnosticos e o que eles “fazem”.

Mas, antes de prosseguir, cabe destacar que a baixa visdo € um fendmeno de expressiva
prevaléncia no Brasil. De acordo com o ultimo CENSO realizado no Brasil em 2010, a
porcentagem de pessoas com deficiéncia era de aproximadamente 24%, totalizando 46 milhGes
de pessoas. Deste numero, 18,8 % eram pessoas com “alguma dificuldade para enxergar” e
3,4% se referiam a pessoas com deficiéncia visual (grave ou severa). Estes nimeros tém

crescido nas Ultimas décadas em decorréncia do aumento da expectativa de vida da populacéo,
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visto que, a maioria dos casos de perda visual esta relacionada a idade avancada e a diminuicéo
das func@es visuais; por esta linha também se orienta o World Report on Vision (WHO, 2020),
que foi publicado recentemente pela Organizacdo Mundial da Salde. De acordo com este
documento, além do aumento da expectativa de vida da populacdo ser um agravante para o
crescimento do nimero de pessoas com deficiéncia visual, as condi¢Bes sociais também
contribuem, pois 0 acesso a saude, as condi¢des precérias de trabalho e o cuidado que as pessoas
podem dispender com a visdo tendem a ser os maiores ocasionadores de perda visual na fase
adulta, e é exatamente 0 que ocorre nos paises de terceiro mundo.

Estes dados séo importantes pois indicam que uma parcela significativa da populacédo
brasileira € ou se tornou deficiente visual. Mas os dados nos dizem muito pouco sobre os
processos: como a perda visual ocorreu?; como estas pessoas entenderam a perda visual?; quais
foram as mudancas provocadas pela perda visual em suas vidas? Neste sentido, este trabalho
tem como proposta cobrir a lacuna deixada pela falta de informacdo sobre as vidas dessas
pessoas, porque, em geral, ndo sabemos como estes acontecimentos se desdobram
individualmente. Sabendo como a perda visual se desdobra individualmente podemos criar
estratégias que realmente incluam e incorporem as pessoas com deficiéncia visual na sociedade
de maneira anti-capacitista, ou seja, capazes de desfazer as hierarquias sociais materializadas a
partir de atitudes preconceituosas direcionadas a pessoas com deficiéncia, por estas ndo se
adequarem aos padrdes de corporalidade funcional socialmente valorizados (MELLO, 2016).

O presente trabalho encontra-se dividido em trés capitulos, alem desta introducéo e das
consideracfes finais, nos quais busco entender a baixa visdo e os modos de vida com a
deficiéncia visual. O primeiro capitulo, chamado de “Os caminhos desta e de outras pesquisas
sobre baixa visdo”, que da inicio a narrativa, tem o objetivo de expor o que é a baixa visdo, no
singular, me apropriando das explicacdes oficiais — vide Classificacdo Internacional de
Funcionalidade e Saude (CIF) — utilizadas no Brasil e em outras partes do mundo. Com essas
explicacdes, ¢ possivel expor como podemos “mensurar” graus de perda visual e como ¢
estabelecida essa primeira dimensdo da baixa visdo. Exames médicos, patologias visuais, niveis
de perda visual, acuidade visual em niveis incapacitantes, etc. Este € o primeiro subtema do
capitulo, ao qual eu dou sequéncia pontuando os caminhos metodoldgicos e analiticos utilizados
para pensar com a baixa visdo.

O segundo topico do capitulo tem o intuito de expor as principais referéncias, no campo
da antropologia e dos estudos da deficiéncia [disability studies], que constituem a base tedrica
da presente dissertacdo. Iniciando com uma breve andlise sobre os conceitos de corpo e
corporeidade (CSORDAS, 2008) e desaguando nos processos de subjetivagdo (MOORE, 1996;
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MALUF, 2013), com o objetivo de indicar caminhos possiveis para entender as historias de
vida relacionadas & baixa visdo e a perda visual decorrente de doengas degenerativas. Os
caminhos que optei por seguir — dos processos de subjetivacdo e corporificacdo relacionados a
baixa visdo — sera desenhado no decorrer do texto. Por este motivo, no primeiro capitulo
também ndo consta uma vinculagdo direta com uma das abordagens possiveis dentro dos
estudos da deficiéncia. Optei, seguindo a proposta/provocacdo de Pedro Lopes (2020) por
considerar a deficiéncia como categoria analitica, e, consequentemente, pensar com e a partir
dos relatos em primeira pessoa.

Concluo o primeiro capitulo de um modo quase que interrogativo, buscando direcionar
a atencdo do leitor/leitora para o elo entre as histdrias de vida e 0s processos de subjetivacao de
pessoas com baixa visdo. Na secdo em questdo, me atenho as conexdes possiveis dessa
abordagem e as possibilidades analiticas que ela produz para entender a baixa visdo. Aqui, e é
preciso ressaltar essa informacdo, estou considerando a deficiéncia visual a partir de sua
condicao “localizada”, ou seja, a partir das experiéncias particulares e sua inser¢do em um
contexto historico e social especificos.

No segundo capitulo, atenho-me inicialmente a apresentacdo dos interlocutores e
interlocutoras pensando a “temporalidade” das narrativas entre um “antes” ¢ um “depois” da
perda visual. Nele, proponho a reconstrucdo das narrativas, inserindo-as em uma certa
linearidade, na qual as vidas vdo sendo marcadas por acontecimentos contingentes envolvendo
as emocdes relacionadas a perda da visdo. As percepcdes que antecederam o reconhecimento
clinico das causas de perda visual também s@o abordadas neste capitulo, tal qual a relagdo com
0 tempo e o cotidiano. Emprego maior atencdo aos relatos em primeira pessoa neste capitulo
para pensar a “perda visual” como um processo que impacta diferentes campos da vida dos
interlocutores.

E cabivel salientar nestas linhas que, no segundo capitulo, aplico maior atencdo ao
passado. Pontuo isso para que aqueles e aquelas que entrarem em contato com esta dissertacao
saibam que “linearizar” a escrita foi uma escolha consciente. O que me instigou a refletir sobre
“passado” e “presente” nas historias de vida foi o desejo de pensar se, afinal de contas, a relagdo
das pessoas com a deficiéncia visual, com sua corporeidade, e seus processos de corporificacéo
muda com o passar dos anos. Se 0 estranhamento e 0s sentimentos advindos da perda da viséo
se mantém por muito tempo e quais seus desdobramentos.

No terceiro e ultimo capitulo, proponho-me a pensar o cotidiano e o “ordinario” (DAS,
2020) da vida de pessoas com baixa visdo. A partir da agéncia no cotidiano, os interlocutores e

interlocutoras explicitam meios de viver com a deficiéncia visual, quais as dinamicas
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envolvidas que possibilitam mas também constroem o deslocamento, o cuidado e as relagdes
familiares. Todos esses elementos atados pelos modos de enxergar da baixa visdo. A partir das
narrativas que tecem o cotidiano das pessoas com baixa visdo, procuro dar vazdo a forma como
elas sdo produtoras da deficiéncia visual a seu modo. Dialogando, mas também se distanciando
da condigdo pré-dada do que seria a baixa viséo.

Concluo demonstrando que viver com baixa visdo é uma experiéncia complexa de estar
no mundo, demarcando e produzindo diferencas corporificadas. Os modos de enxergar de
pessoas com baixa visdo sdo entendidos a partir de sua extensdo por um espectro amplo, nos

quais se relacionam: corpo, histéria de vida, modos de subjetivacdo e ambiente.
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1 OS CAMINHOS DESTA E DE OUTRAS PESQUISAS SOBRE A BAIXA VISAO

Conforme mencionado na introducdo, este trabalho tem como proposta central discutir
sobre como as historias de vida de pessoas com baixa visdo vao sendo tecidas, transformadas e
atravessadas pela deficiéncia visual. Mesmo que o foco ndo seja a categoria “baixa visdo” em
si, mas as pessoas, € impossivel pontuar a deficiéncia visual como tema de pesquisa, sem situar
a origem, os significados da categoria e os desdobramentos da baixa visdo no ambito das vidas
impactadas por essa experiéncia. Neste capitulo, o objetivo é situar a baixa visdao como categoria
analitica, expor quais 0s parametros utilizados para afirmar se uma pessoa € deficiente visual
de baixa visdo, e, a partir dai, pensar na peculiaridade de estar neste mundo de “visdo e ndo
visdo”, como bem expressou uma das interlocutoras. A0 mesmo tempo, a partir dos relatos de
vida procuro bagungar as “determinagdes”. Considero que, a partir da exposi¢do mais detalhada
sobre o tema, figuem ainda mais evidentes os “porqués” que permearam toda a pesquisa.

Durante uma de nossas entrevistas Helen?, uma das interlocutoras ressaltou a
importancia de conhecer o funcionamento da visdo para identificar como as pessoas com baixa
visdo enxergam. Enquanto Helen me explicava “como” enxergava, percebeu que aquilo soava
muito novo, muito diferente, para mim. Entdo parou a explicacdo de maneira abrupta dizendo
“pérai, eu t6 aqui te falando tudo isso, mas vocé ndo vai entender direito se ndo souber como o
olho funciona. Vocé so vai pegar’ o jeito que cada pessoa enxerga se vocé entender o olho e as
doencas da visdo. Se ndo, ndo da”. Durante os dias que se seguiram a essa entrevista, recebi
dezenas de mensagens no Whatsapp com videos sobre a fisiologia da visdo e a respeito de
doencas degenerativas que acometem a acometem, tais como a retinose pigmentar, a catarata e
0 ceratocone. Foi pensando em como este conselho contribuiu para meu aprendizado
subsequente a respeito da deficiéncia visual, mas também como uma forma de auxiliar a
compreensdo daqueles que lerdo este trabalho, que este subcapitulo foi desenvolvido. Além
disso, minha proposta com essa descricdo é, posteriormente, baguncar essas defini¢des téo
“puras” e diretas sobre condigdes corporificadas nem um pouco quantificaveis e assepticas.

A principio, é importante situar que a deficiéncia visual é determinada quando sdo
reconhecidas alteragdes no sistema visual a niveis “incapacitantes®, ou seja, quando o enxergar
ou “enxergar bem“ ¢ diretamente afetado. Esta incapacidade, no caso da baixa visao, é parcial,
de modo a reduzir as habilidades de interacdo com pessoas, objetos e ambientes por intermédio

da visdo. Costa e Santos (2018) descrevem a fisiologia do olho, ressaltando como todo o

2 Optei pela utilizacdo de nomes ficticios, de modo a manter o anonimato dos interlocutores e interlocutoras.
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processo de enxergar é atravessado por um processo complexo de interagcdes entre cornea,
pupila, cristalino, musculo ciliar, retina, nervo &ptico, sistema nervoso central, cones e

bastonetes?. De acordo com 0s autores:

A funcdo visual é estabelecida pelo olho em conex&o com o sistema nervoso central,
o cérebro. O olho pode ser comparado a uma camera fotogréfica [...]. A luz entra no
olho cruzando o filme lacrimal (a lagrima), a cornea, que é a parte transparente do
olho através do qual vemos a cor dos olhos, passa pela pupila e atravessa o cristalino,
que € a lente que fica dentro do olho e gera a modificagdo de foco através da resposta
ao movimento do masculo ciliar. Apés cruzar o cristalino, a luz vai até a retina, onde
é absorvida pelos fotorreceptores, que sao células especializadas em transformar a luz
em sinal quimico que sera transportado através do nervo Optico até o cérebro, que
interpreta o que esta sendo observado. Existem dois tipos de fotorreceptores, os cones
e 0s bastonetes. Os cones predominam na regido central da retina, chamada fovea.
Essa regido é responsavel pela visdo mais nitida, de detalhes e de cores. Os bastonetes
sdo maioria e preenchem toda regido periférica a fovea. Séo células importantes na
adaptacdo ao escuro e percepcao de movimento. (COSTA; SANTOS; 2018, p. 297)

Descrever a fisiologia da visdo ¢ uma maneira de tornar mais esclarecedor o modo
como a baixa visdo, como um tipo de falta ocasionada por doencas ou lesbes que acometem
alguns dos elementos descritos no processo de funcionamento da viséo, é entendida. Em sua
maioria, as pessoas se tornam deficientes visuais de baixa visdo por alguma doenca ou
malformacdo nas partes envolvidas no processo de enxergar, ocasionando a “incapacidade
funcional”. Por exemplo, no caso da Retinose Pigmentar, doenga presente na maioria dos
interlocutores deste trabalho, estamos nos referindo a um grupo de doengas que acometem a

retina. De acordo com Rios (et al. 2014, p. 383):

[...] Retinose pigmentar é um termo utilizado para um grupo de doencas que sdo
caracterizadas pela hereditariedade, bilateralidade, disfungdo progressiva, perda
celular e eventual atrofia retiniana. A perda dos fotorreceptores leva a posterior
deterioragdo das camadas internas da retina, com atrofia difusa de todas as camadas.
Os sinais caracteristicos sdo: aglomerados pigmentares com aspecto de “espiculas
Osseas” na periferia da retina, atenuagdo dos vasos e palidez “cérea” do nervo optico.

As consequéncias da retinose pigmentar se desdobram no modo de enxergar das
pessoas. Por ndo haver cura, apenas tratamento, seus quadros progridem para “diminuig¢ao
significativa da acuidade visual; visdo tubular e perda de sensibilidade na campimetria; perda
de sensibilidade generalizada” (SORANZ et al., 2016). Cabe salientar que nas narrativas dos

interlocutores sobre a perda visual, esses quadros ndo sdo descritos de maneira tdo técnica. Mas

% No segundo e terceiro capitulo aprofundo essa discussdo ressaltando que, ndo ¢ apenas o “olho” € as partes
consideradas fundamentais para enxergar que sdo mobilizadas. O corpo todo esta envolvido com o ambiente
quando vemos. Como bem nos lembra Ingold (2008) pensar, ver e ouvir, por exemplo, sdo processos conjuntos,
mesmo que a tradicdo cartesiana de pensamento tente dividir essas agdes.
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é perceptivel como a reducdo da acuidade visual vai sendo sentida, e é expressada nas narrativas
a partir da ndo-percepcgéo visual de elementos cotidianos: mesmo que as coisas existam, elas
deixam de ser vistas ou, pelo menos, ndo da mesma forma.

Se optéassemos por “traduzir” os critérios descritos por Soranz (lbid.) utilizando os
relatos, ou seja, deixar de lado a descricdo técnica e nos apoiarmos no modo como a
experiéncias das pessoas em processo de perda visual € descrita por elas, diriamos que: a
diminui¢ao da acuidade visual aparece como “[...] eu vejo as pessoas, mas nao identifico rostos,
so6 silhueta” [Paulo]; visao tubular e perda da campimetria como “[...] eu vejo por um
buraquinho assim [demonstrando com as maos, aproximando o polegar e o indicador e
formando um circulo] o que ta na minha frente s6”” [Helen]. Estas sdo formas bastante singulares
de expressar os desdobramentos da perda visual, razdo pela qual optei por relatos de
interlocutores diferentes.

Ha tambem uma motivacédo analitica que justifica a atengé@o aos relatos sobre doencas
e processos de perda visual. O modo como as ciéncias biomédicas definem um objeto e
produzem conhecimento, a partir de descri¢des anatomofioldgicas, empregando maior atencéo
as estruturas e processos de funcionamento dos o6rgaos ¢ diferente de como esse “objeto” €
experienciado. Refere-se a uma disease [doenca], como é o caso da retinose pigmentar. Em
contrapartida, as experiéncias singulares de sintomas, modos como essa doenca afeta o corpo e
é sentida e expressada pelo sujeito, é o que podemos chamar de ilness [enfermidade]. Conforme
apontado por Amaral (2022, p. 143):

Essas experiéncias humanas do adoecer incluem: o monitoramento do
proprio corpo; a construcdo de categorias, sistemas interpretativos e
modelos explicativos das doencas; os julgamentos pessoais e coletivos
sobre 0 modo como lidar com elas, e a busca por diagndsticos e
tratamentos médicos mais adequados a prépria pessoa.

Na presente pesquisa, empreguei maior atencdo a descricdo da retinose pigmentar

porque essa doenca permeia a maioria dos relatos utilizados na dissertacdo. Mesmo que a
pesquisa ndo seja sobre a doenca em si, ela € a principal causa da baixa visdo como “lesdo*”
entre os interlocutores da pesquisa. Dito isso, € preciso explicitar que a baixa visdo é
categorizada em defini¢Bes funcionais de deficiéncia, a partir de certos “graus” de reducdo da
acuidade visual. Ou seja, ser uma pessoa com retinose pigmentar ndo significa automaticamente

que se trata de uma pessoa com deficiéncia visual, mas é possivel que ela venha a se tornar

4 Conforme analisa Diniz (2009) a oposicdo entre impairment (lesdo) e disability (deficiéncia) foi utilizada no
Brasil como referéncia aos estudos da deficiéncia, campo ja estabelecido desde meados dos anos 1970 e 1980 no
Reino Unido e nos Estados Unidos. No trecho acima, optei por utilizar a expressao “lesdo” para indicar a condig@o
fisica de perda visual.
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uma. Para determinar se a pessoa € “deficiente visual de baixa visdo” existe um caminho de
saberes que precisam ser levados em consideracao.

De acordo com a décima edicdo da Classificacdo Internacional de Doengas e
Problemas Relacionados a Saude (CID-10), considera-se baixa visdo quando uma pessoa se
encontra com a acuidade visual inferior a 20/70 e maior ou igual a 20/400°. Estes nUmeros sao
identificados a partir da Tabela de Snellen, que tem por objetivo medir a acuidade visual em
“pés”, usando como referéncia a visao “normal”. Ou seja, com a fracdo 20/20 equivalente a
100% de visdo, ou visdao normal. Caso convertéssemos as fraces apontadas na CID-10 (20/20
para visao sem alteracGes visuais e 20/200 para deficiéncia visual severa) de pés para metros,
poderiamos afirmar que uma pessoa com baixa visdo enxerga a 6 metros, enquanto pessoas sem
deficiéncia visual, ou que ndo vivenciam nenhuma alteragdo visual, pode discriminar
visualmente a 60 metros (SAMPAIO et al., 2010 apud BORGES, 2019).

De acordo com Borges (2019: 25)

[...] a pessoa com baixa visdo é alguém que, apds a correcdo Optica integral e do
tratamento cirlrgico, tem uma acuidade visual corrigida menor que 6/18 (20/70) e
percepcao da luz no melhor olho ou um campo visual de menos de 10 graus a partir
do ponto de fixacdo, mas que utiliza ou tem o potencial de usar a visdo para o
planejamento e/ou execuc¢do de tarefas.

Neste ponto, € preciso que retornemos a estrutura do processo de funcionamento visual
para compreender em que momento a acuidade visual “normal” e as “fungdes corporais” se
alinham, nas narrativas biomédicas sobre a deficiéncia visual. A acuidade visual, de acordo com
Sé&, Campos e Silva (2007) se refere ao modo como objetos sdo vistos, tendo como premissa
uma distancia “x”, conforme mencionado anteriormente. A macula é a responsavel por este
processo, pois é nela que o0s cones se encontram e seu funcionamento é o principal responsavel
pela discriminacdo de cores e nitidez da visdo. A macula se encontra na parte central da retina,
e caso haja lesdes neste local ocorre um processo denominado Escotoma, ou seja, perda na
acuidade visual na regido central. A acuidade visual ndo constitui o0 Unico elemento que atesta
a baixa visdo. Nas narrativas de pessoas em processo deperda visual, ou que a perda visual se
encontra estavel apos perda acentuada, elas expressam tanto a reducdo da acuidade quanto
reducdo do campo visual. O campo visual diz respeito as partes periféricas e laterais da visao

identificadas em um angulo de 180°:

O campo visual refere-se a amplitude e a abrangéncia do angulo da visdo em que 0s
objetos sdo focalizados, ou seja, é a &rea ampla de visualizagdo a partir do ponto de
fixacdo da méacula. O comprometimento do campo visual afeta diretamente a visao

5 E uma deficiéncia visual enquadrada nos tipos 1 (deficiéncia visual moderada) ou 2 (deficiéncia visual severa)
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periférica, responsavel pela visdo noturna realizada pelas celulas da periferia da retina,
denominadas de bastonetes. (SA; CAMPOS; SILVA, 2007, apud. BORGES, 2019, p.
25)

Neste sentido, o residuo visual, que é a denominacdo dada & porcentagem visual de
pessoas com baixa visdo, € compreendido por estes dois aspectos: acuidade visual e campo
visual. Estas categorizac¢des séo pensadas em uma gradagdo comparativa com o que se entende
por visdo normal, da qual sdo subtraidas determinadas porcentagens e graus de normalidade. O
fato é que, dentro dessa circunferéncia ideal, existem diversas formas de enxergar, por que,
afinal de contas, o que é enxergar com 5% de visdo? E na vida cotidiana, nos aspectos singulares
de experienciar a deficiéncia visual, quais 0s impactos que essa diferenciacdo produz? Essa é
uma das propostas dessa dissertacdo: singularizar a visdo a partir de experiéncias de pessoas
com deficiéncia visual e seus “modos de enxergar”; e positivar a deficiéncia visual, instigando
aqueles que lerem este trabalho a pensarem a deficiéncia para além da falta ou reducédo de
capacidades ocasionadas pela deficiéncia.

A literatura do campo biomédico que analisei ndo se propde a oferecer essas respostas,
mas encontramos um esboco dos impactos que a perda visual ocasiona na vida cotidiana das
pessoas ao lermos a Classificacdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude (CIF)
e em trabalhos no campo da terapia ocupacional, por exemplo. A literatura em questao entende
a deficiéncia visual por meio dos binémios funcionalidade/disfuncionalidade,
capacidade/incapacidade, eficiéncia/deficiéncia. E mesmo que a separacdo direta entre
deficiéncia e corpo® tenha ocorrido, ao menos teoricamente, e o atual modelo da CIF seja
denominado de biopsicossocial — em uma tentativa de incorporar a complexidade do tornar-se
ou ser pessoa com deficiéncia complexificando essa condicdo como bioldgicas, psicologicas e
sociais —, as avaliacbes médicas sdo pautadas pela concatenagdo de “falta de” e “dificuldade
para”, ou seja: falta de um sentido, um membro, uma habilidade, para a execucdo de
determinada atividade.

Na discussdo das funcionalidades e capacidades, a baixa visdo se insere nos termos de
uma “deficiéncia de funcionalidade sensorial” decorrente da incapacidade ou diminui¢cdo da
capacidade de percepcdo visual relacionada a discriminacdo de cores, formas, tamanhos e

estimulos oculares em geral, mas também de percepc¢do visuoespacial, que é a capacidade de

& Gavério (2015) analisa este debate com maior propriedade, repassando a trajetdria dos estudos sobre deficiéncia
e suas muitas “fases”. De fato, em um primeiro momento, a deficiéncia era entendida como uma falta individual,
uma incapacidade da/na pessoa, mas com a ac¢do de movimentos sociais como a UPIAS (Union of the Physically
Impaired Against Segregation), e, posteriormente, 0 que viriamos a chamar de a primeira onda do modelo social
da deficiéncia, este quadro mudou. A deficiéncia passa a ser pensada como uma falta na sociedade e por este
motivo deveriamos buscar adaptacdes e formas de inclusdo social.
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reconhecer e interpretar objetos a distancias diferentes de uma pessoa com visdo ‘normal’. As
fungdes sensoriais sdo incorporadas as “fun¢des mentais especificas relacionadas ao
reconhecimento e & interpretacio dos estimulos sensoriais” (OMS, 2003, p. 45). E a partir destas
definigdes clinicas que produzo um panorama da baixa visdo com o intuito de questionar, desde
0s processos de subjetivacdo de meus interlocutores e interlocutoras, o que ela pode ser. Um
conceito que ndo totaliza experiéncias, mas ¢ questionado a partir delas. “Estimulos sensoriais
nao processados”, “campo visual limitado”, “acuidade visual reduzida”, sdao todas expressdes
que pressupoem um “corpo total” do qual sdo subtraidas fungdes, capacidades, potencialidades;
todavia, este € um discurso normativo, e infla o imaginario social de no¢Bes capacitistas sobre
as deficiéncias visuais — que os estudos da deficiéncia tém combatido e desafiado.

Seguindo Bickenbach (2009), é preciso entender que as realidades sdo experienciadas
por pessoas diferentes, e seus quadros clinicos especificos importam para nossas descrigdes.
Portanto, se faz imprescindivel pensar as deficiéncias reconhecendo que as experiéncias dos
individuos ndo podem ser encontradas em rotulos “clinicos” ou mesmo tedricos, mas percebidas
a partir do conhecimento empirico. Para tanto, o presente trabalho se direciona as narrativas de
vida e se debruca no cotidiano das pessoas com baixa visao.

Quando nos propomos a discutir uma realidade, ou aprofundar-nos em vidas de pessoas
com deficiéncia, é preciso atentar tanto para 0s modelos quanto aos conceitos, evitando assim
a supressao das realidades empiricas por categorias dadas. A Classificacdo Internacional de
Funcionalidade, Incapacidade e Saude (2001) como um modelo, é fundamental para a producao
de politicas, diagndsticos e aplicacdo em sistemas de saude em geral. Esta é sua funcionalidade.
Entretanto, por pressupor uma ‘“humanidade universal”’, com nog¢des ‘“neutras” de
funcionamento do corpo, a partir de uma realidade hipotética (BICKENBACH, 2020), ela é um
ponto inicial para as pesquisas sobre deficiéncia e incita a busca por respostas a serem
encontradas a partir do reconhecimento de vidas vividas com uma deficiéncia especifica, para
gue ndo se incorra no erro da assuncao de conceitos prontos ou concepcdes que impedem o
reconhecimento da complexidade da realidade e a interacdo entre corpo, préaticas, emogdes,
ambiente e afins.

Discutir sobre os processos de subjetivacdo nos permite conhecer outros modos de
entendimento da baixa visdo, difundindo outras percepcdes sobre ela. Ao posicionar 0s sujeitos
no centro do debate, podemos reconhecer o que a psicdloga Virginia Kastrup (2008) denominou
de “o lado de dentro da experiéncia”, ou seja, aquilo que extrapola ou se estende para além dos

guadros normativos e se constitui na vida das pessoas.
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1.1 CORPOREIDADE, DEFICIENCIA, TEMPO E OS PROCESSOS DE SUBJETIVACAO:
CAMINHOS TEORICOS DA PESQUISA

A presente pesquisa se alicerga em trés eixos tedricos, com o intuito de conceituar o
material empirico coletado nas entrevistas em profundidade. As teorias aqui elencadas também
tém o objetivo de fornecer substrato para responder as perguntas que fundamentam o trabalho
de maneira mais concisa. Por esta via, situo primeiramente a partir de qual perspectiva dos
estudos da deficiéncia a presente dissertacdo foi pensada; em seguida, as reflexdes
contemporaneas sobre subjetividade e modos de subjetivacdo desenvolvidas no campo da
antropologia; por fim, apresento alguns modos de pensar 0s temas que permeiam a pesquisa,
no que tange as discussbes a respeito das trajetorias de vida, as relacGes entre doenca,
deficiéncia e temporalidade, e os debates sobre o corpo, a saude e a deficiéncia.

Para pesquisar sobre como a baixa viséo é produzida, tendo como énfase a atengéo as
historias de vida e processos de subjetivacdo, é preciso levar em consideracdo questdes que
envolvem o conhecimento biomédico sobre deficiéncia visual, mas também o modo como 0s
laudos séo incorporados (ou ndo) na vida das pessoas e/ou sdo acionados nas narrativas sobre
suas historias pessoais. Como exercicio reflexivo e pratico, explorei a possibilidade de vincular
esta pesquisa a algumas abordagens teorico-metodoldgicas que contribuam para fornecer
respostas satisfatorias as hipdteses que a orientam e propor um caminho, dentre outros
possiveis, para analisar a deficiéncia visual. Neste sentido, a presente pesquisa se estrutura em

quatro eixos/conceitos centrais.

1.1.1 Estudos da deficiéncia

O primeiro conceito norteador diz respeito a uma das correntes tedricas que se
convencionou chamar de Disability Studies: um campo de estudos das ciéncias humanas e
sociais que visa compreender as multiplas realidades nas quais as pessoas com deficiéncia estdo
imersas. Como qualquer campo de pesquisa, 0s disability studies ndo sao um “bloco”
homogéneo sem categorias e metodologias em disputa; por este motivo, entre suas diversas
“correntes internas”, busquei aproximar as analises aqui propostas do que Shakespeare (2014)
denomina “Critical Realism” ou, em uma tradugao literal, “realismo critico”. Esta ndo ¢ apenas
uma decisdo conceitual, mas diz respeito as abordagens tedrico-metodoldgicas como um todo.
Cabe ressaltar que o motivo de dialogar com o realismo critico é exatamente pela proposta de
ndo encerrar a experiéncia de viver com deficiéncia em um ‘“conceito”; mas pensar as

experiéncias de viver com deficiéncia.
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As pesquisas sobre deficiéncia tém uma longa trajetdria no campo das ciéncias sociais,
desde aproximadamente os anos 1970, com a fundagédo de uma organizagéo inglesa denominada
UPIAS (Union of the Physically Impaired Against Segregation), composta por sociélogos com
deficiéncia que contestavam categorias biomédicas empregadas pela Organizacdo Mundial da
Satde (OMS) para descrever condi¢des corporais “anormais”. Neste periodo, a deficiéncia era
entendida como condi¢do de falta e/ou incapacidade individual em uma correlagdo intrinseca
entre deficiéncia e corpo. Todavia, a partir da UPIAS, este cenario comeca a mudar, tendo em
vista que o coletivo se voltou contra 0 modelo individualista proposto pela OMS. Para 0s
membros da UPIAS, a sociedade era responsavel por impedir o pleno exercicio da cidadania
por pessoas com lesdo. Era ela (a sociedade) que segregava e excluia as pessoas e ndao sua
condicao fisica.

A distingdo que os pioneiros dos Disability Studies fazem entre impairment e disability
€ uma critica ao entendimento biomédico da deficiéncia’, e também é o ponto inicial para a
criacdo deste campo de pesquisa. O que estes autores desenvolveram sobre os estudos da
deficiéncia ¢ denominado por Shakespeare (2014) de “criacionismo social” ou “determinismo
social” devido a pressuposi¢dao de que as lutas contra a desigualdade e segregacao das pessoas
com deficiéncia devessem ser direcionadas a remocéo das barreiras que impedem uma vida
plena. A questdo é que, ao fazerem isso, os membros da UPIAS ignoravam o0s aspectos
biologicos e médicos (lesdo) da realidade, considerados como um determinismo biolégico que
ndo deveria ser acionado em suas lutas politicas por direitos. Esta pode ser considerada a
primeira de trés fases dos estudos sociais da deficiéncia.

Os estudos sociais da deficiéncia passaram por diversas fases, conforme apontam
Shakespeare (2014) e Barnes (2020): a primeira sendo a da UPIAS e a distin¢do classica entre
lesao e deficiéncia e a busca por transformagdes sociais para alcangar um mundo “sem
barreiras” e/ou acessivel; a segunda fase ¢ marcada pela influéncia de autores pos-estruturalistas
e a centralidade nos sujeitos, também denominada de Critical Disability Studies (CDS). Os
autores da “segunda fase” (CDS) se ativeram muito mais a discussdes sobre deficiéncia como
representacdes construidas culturalmente e/ou uma maneira de diferenciacdo corporificada.
Devido a grande influéncia de autores como Michel Foucault e Judith Butler, alguns de seus

conceitos e perspectivas passaram a integrar os estudos da deficiéncia. Uma das influéncias

7 Como exemplo do debate sobre deficiéncia e o porqué da critica feita ao modelo médico naquele periodo, Diniz
(2009: 9) emprega o seguinte exemplo: “O modelo médico de compreensdo da deficiéncia assim pode catalogar
um corpo cego: alguém que ndo enxerga ou alguém a quem falta a visdo — esse é um fato biolégico. No entanto, 0
modelo social da deficiéncia vai além: a experiéncia da desigualdade pela cegueira s6 se manifesta em uma
sociedade pouco sensivel a diversidade de estilos de vida”.
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mais notaveis pode ser encontrada na oposicdo de impairment (natural) e disability (cultural)
como uma homologia entre sexo (natural) e género (cultural). Estes pesquisadores mantiveram
algumas premissas da UPIAS, mas refizeram-nas questionando a producdo discursiva e
simbdlica da deficiéncia® por ndo-deficientes, além de tornarem-na (a deficiéncia) um conceito
contextualmente demarcado — histérica e socialmente.

Um aporte fundamental que surge durante as décadas de 80 e 90 em dialogo com os
estudos criticos da deficiéncia pode ser encontrado nos trabalhos de autoras feministas, ao
enfatizarem as correlagdes entre: género, deficiéncia, sexualidade e etnia, por exemplo. Além
disso, as autoras complexificaram nossos modos de pensar e entender as deficiéncias,
salientando as diversas camadas envolvidas nos processos de inclusdo. Dada a impossibilidade
de pensar um mundo onde as pessoas estejam diretamente separadas das suas experiéncias, ou
melhor dizendo, onde a cultura e as barreiras sociais estejam de um lado e o0s corpos e lesdes
de outro, é fundamental que pensemos modos de fluidez por entre essas oposi¢des estanques.
Nesse sentido, trabalhos como o de Eva Kittay (1999; 2011) s@o um exemplo, inserido nesse
campo que apontei acima, de como viver com deficiéncias vai além de advogar por formas
abstratas de incluséo; processos inclusivos e de compreenséo das deficiéncias em suas maltiplas
formas e camadas requerem que as proprias estruturas que balizam o entendimento dos sujeitos
“autonomos” e “independentes” da filosofia Ocidental sejam desestabilizadas. Diante do
desejo por autonomia, liberdade e independéncia que também orientaram parte das pautas dos
ativistas da UPIAS, autoras como Kittay (ibdem.) chamam nossa atencdo para as condi¢coes de
vulnerabilidade e interdependéncia constitutivas de nossas posi¢cées como sujeitos®.

A posicdo de Shakespeare (2014), com a qual este trabalho se identifica, reside na
afirmacéo de que, em vez de situarmos os debates sobre deficiéncia em um viés dicotbmico que
simplesmente separa 0 modelo médico e o modelo social, ¢ melhor considerarmos contextos
multifatoriais e distingui-los de perspectivas reducionistas (a fatores sociais ou biomédicos).

Isto ndo significa abrir mdo das contribuicGes feitas a partir das teorias materialistas ou culturais

8 Outro aspecto importante, mesmo que controverso, dos Estudos Criticos da Deficiéncia, é a posicdo acusatoria
com relacéo as praticas médicas e documentos que abordam a deficiéncia de maneira universal, tal qual o faz a
Classificagdo Internacional de Funcionalidade (CIF). Para os autores dessa corrente, a CIF carrega consigo
premissas “normalizadoras” e capacitistas em vez de assumir a multiplicidade de corporalidades existentes com e
sem deficiéncia. Do mesmo modo, a critica se direciona para o conceito de funcionalidade como um todo, visto
que, segundo Rob McRuer (2006), seria um tipo de “corpo-normatividade”. Para uma descri¢do mais detalhada
sobre os Critical Disability Studies, ver: McRuer (2006) e Campbell (2009).

® Para discussdes mais detalhadas e aprofundadas sobre os trabalhos dessa “onda” dos estudos sobre deficiéncia,
é possivel consultar a dissertacdo de Helena Fietz (2018). A autora faz um levantamento mais detalhado e
aprofundado sobre os atravessamentos de cuidado, dependéncia e interdependéncia envolvendo pessoas com
deficiéncia intelectual.
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da deficiéncia, dado que as primeiras foram muito importantes para que pesquisadores, e a
sociedade civil em geral, se atentassem para os impedimentos ocasionados pela estrutura social.

O debate para buscar maior inclusdo social e um mundo que ndo impega as pessoas com
deficiéncia de participar ativamente da sociedade como um todo é fundamental. Do mesmo
modo, as pesquisas de autores da corrente dos estudos culturais sdo importantes, dado que elas
sublinham as diversas maneiras pelas quais a sociedade classificou e entendeu a deficiéncia e
inserem no debate a necessidade de atentarmos para explicagfes inseridas na experiéncia dos
sujeitos, como é o caso das questdes concernentes a producdo de identidades. Elas também
oferecem instrumentos conceituais importantes para entendermos a deficiéncia em suas
diversas facetas: experiéncias de opressao, capacitismo, representacdes culturais da deficiéncia
como falta, etc. Todavia, ambas as abordagens empregam pouca atencdo aos fatores
biomédicos/naturais na experiéncia da deficiéncia.

A abordagem denominada por Shakespeare (2014) como “Realismo Critico” considera
gue 0S corpos possuem existéncias independentes e que, muitas vezes, exacerbam nossos
dominios conceituais de entendimento. Corpos que doem, pessoas que sofrem, que possuem
condicdes degenerativas e afins. SO é possivel discutir sobre estas questbes com primazia
atentando-se as descri¢Oes especificas dessas realidades, nas quais a lesdo (ou impairment)
deixa de ser uma determinacdo das existéncias, mas opera como uma abertura para a
compreensdo de sua interagdo com o ambiente. Segundo Bickenbach® (2009), é preciso
entender que as realidades sdo experienciadas por pessoas diferentes e seus quadros clinicos
especificos importam para nossas descri¢cbes. Portanto, faz-se imprescindivel pensar as
deficiéncias reconhecendo que as experiéncias das pessoas ndo podem ser encontradas em
rotulos “clinicos”, ou mesmo teodricos, mas percebidas a partir do conhecimento empirico. Para
tanto, o presente trabalho se direciona as narrativas de vida, as atividades desenvolvidas no
cotidiano dos interlocutores e interlocutoras; buscando, nos modos de narrar 0 processo de
perda visual, a vida com baixa visdo, os modos como a subjetividade é construida tendo como

atravessamento a deficiéncia visual.

10 Sigo a proposta de Bickenbach (2020) quando este analisa a contribuigdo dos “modelos sobre deficiéncia”
produzidos pela Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) e a importancia que tém para a produgdo de politicas
publicas e para as préaticas clinicas e de reabilitagdo como um todo. A questdo que Bickenbach (2020) pontua é
fundamental na presente pesquisa porque distingue “modelos” funcionais e ideais de corpo, satde e deficiéncia,
de realidades empiricas, existenciais e corporificadas.
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1.1.2 Subjetividades e processos de subjetivac¢éo

Como ficard perceptivel no transcorrer da escrita da dissertacdo, nenhum dos
interlocutores e interlocutoras que conheci vivenciou a perda visual como um “estalo”, ou algo
que se deu do dia para a noite; ao contrario, foram periodos complexos que duraram anos
marcados por uma série de acontecimentos: diagnosticos; mudancas na rotina; construcao e
reconstrucdo de modos de vida; alteracdes sensoriais; perceber a acuidade visual reduzindo,
repensar o modo de execucdo de tarefas; trocar ou abandonar a atividade profissional. A vida
foi sendo produzida e repensada ao longo dos anos, e 0 modo de entender a si mesmo como
pessoa também.

Assim sendo, me propus a entender o corpo e a subjetividade como relacionais e
processuais. S&o nos modos de ser e agir que 0s sujeitos se engajam com 0 mundo e tornam-se
pessoas com baixa visdo. Com esta afirmacdo também estou direcionando a atencdo para a
agéncia dos sujeitos, marcados por realidades de classe, capacidades, raca, género e idade. Estes
marcadores sdo fundamentais ao discutirmos sobre as trajetorias pessoais que emergem em
contextos sociais e historicos especificos.

Os argumentos que exponho no trabalho, estdo na esteira da producéo intelectual recente
da antropologia. Conforme aponta Maluf (2013) a antropologia contemporanea vem desafiando
a premissa moderna de sujeito — como representante da racionalidade e humanidade universais
e homdnimo do individuo do individualismo — unitario que ndo esta inscrito em uma gama de
relagGes sociais e dentro delas € agente. Para a autora, estamos cada vez mais nos aproximando
da categoria de sujeito como algo processual, como oriundo de processos de subjetivacao.
Dentro dessa dinamica, 0 momento é de atentarmos para o que Maluf (2013, p. 134) denomina
como “modos empiricos de constituicdo de pessoas, individuos e/ou sujeitos”. O debate
ensejado por Maluf se complementa com os aspectos ja mencionados do critical realism, que
Shakespeare (2014) pontua como um paradigma possivel — entre tantos outros - para os estudos
atuais da deficiéncia. Seguindo esse caminho analitico, antes de tomar a deficiéncia como
algum tipo universal de falta ou incapacidade, importa mais manter a lesdo como um
acontecimento que verdadeiramente influi na vida dos sujeitos, buscando nas narrativas 0s
momentos em gue a lesdo e o contexto produzem situacfes incapacitantes, por exemplo. Desse
modo, ndo essencializamos o sujeito, nem o corpo e tampouco a deficiéncia.

Seguindo a proposta de Butler (2015), considero que refletir com os modos de
subjetivacdo € provocar uma ruptura com a categoria de “sujeito” e sua ontologia essencialista

e perceber a maneira como este é produzido nas contingéncias sociais e historicas. Ndo s6 as
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representacfes sobre o0s sujeitos se desenvolvem, como também as préprias categorias
entendidas anteriormente como dadas, ou materialidades imutaveis e universais: o corpo € uma
delas. E o modo como entendemos pessoas, ¢ a propria nog¢ao de “subjetividade” deve ser
assumida em sua condicdo de relacionalidade histérico-social. Sdo processos continuos de
producédo pessoal, marcados pela prépria condicdo de existir. Desse modo, o trabalho da autora
fornece caminhos para compreender 0s processos de subjetivacdo e corporificacdo de pessoas
com deficiéncia visual e 0 modo como a prépria baixa visdo é demarcada e produzida no
intercurso das trajetdrias pessoais.

Subjetivacdo e corporeidade (CSORDAS, 2008) se encontram em decorréncia do fato
de existirmos e nos engajarmos com o mundo. Ao discutir as trajetdrias particulares de pessoas
com baixa visdo, mantive-me atento a nogéo de “corporeidade” mencionada pelo antropologo
norte-americano Thomas Csordas e ao fato de “[...]. a corporeidade pode ser entendida como
um campo metodoldgico indeterminado, definido pela experiéncia perceptiva e pelo modo de
presenca ¢ engajamento no mundo” (CSORDAS, 2008, p.367-368). Mantive a analise atenta
aos discursos, porque eles também indicavam um modo muito especifico de falar do corpo e da
relacdo entre corpo, cultura e subjetivacdo. As experiéncias das pessoas com baixa visdo, em
seu sentido corporificado, constantemente expunham essa interpenetracdo experiencial,

principalmente ao recontarem suas trajetdrias biograficas.

Uma questdo que permeia toda a dissertacdo, € a busca por ndo assumir os relatos como
experiéncias individuais, demarcando uma suposta oposicao estanque de individuo e sociedade.
Para ndo reafirmar essa oposi¢éo, de certo modo ficcional, busco nas narrativas enfatizar como
toda fala sobre si, é atravessada por outros elementos; ao relatar as experiéncias, 0s
interlocutores estdo singularizando o viver com baixa visdo, como algo que é sobre si, mas
também sobre suas redes de apoio, saberes médicos, diagnosticos, e outras redes de relacoes.
Assim sendo, o texto ndo busca, nos relatos, formas de relatar sobre a baixa visao, no singular,
mas as multiplas possibilidades de ser uma pessoa com baixa visdo; de modo que, alguns
processos sdo compartilhados com os demais interlocutores e interlocutoras, enquanto outros

nao.

Deficiéncia visual, processos de perda visual e baixa visdo, ndo sdo entendidos aqui,
como categorias monoliticas e estaticas. Elas comunicam parte de um processo maior que influi
nas vidas dos interlocutores, tornando-o0s uma parte, mas também uma totalidade do que essas

categorias se propdem a nomear; o fundamental é perceber como cada pessoa mobiliza e é
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mobilizada por essas categorias e nomeacdes; por este motivo, acompanhar os relatos é também
uma maneira entre outras de seguir as ramificag0es desses conceitos, mas manter a centralidade
nas experiéncias das pessoas. E cabivel ressaltar a influéncia do conceito de “pessoa fractal”
(WAGNER, 2011) na dissertacdo, mesmo que ele se faca presente de maneira menos evidente
no decorrer do texto, embora dialogue com a proposta de entender a baixa visdo em sua

condigéo de relacionalidade.

Wagner (2011) utiliza o conceito de pessoa fractal com o intuito de ndo se apropriar da
separacdo entre individuo e sociedade, que durante muito tempo foi fundamental para a
antropologia. Para o autor, esses conceitos produzem a realidade mais do que explicam ou
comunicam a respeito; a consequéncia disso é que ao assumirmos que pessoas fazem parte de
um cla, familia, grupo social, estamos aplicando identificagdes arbitrarias de encadeamentos
maiores. Essas identificagdes importam, a medida que entendemos que elas fazem parte de
relacbes maiores; ndo que sdo partes isoladas autoexplicativas, fora das relacdes que Ihe séo

constitutivas e constituintes.

Quando os seccionamentos arbitrarios recortados na totalidade do tecido da
congruéncia universal sdo tomados literalmente como dados, eles se tornam as
categorias sociais que identificamos como nomes, individuos, grupos, objetos de
riqueza e sentencas ou afirmaces portadoras de informacdes. Assim tomados a partir
de seu valor nominal, eles perdem qualquer senso de fractalidade e se fundem com a
hegemonia ocidental de ordens sociais formadas por elementos substantivos, sistemas
culturais feitos de categorias representacionais. (WAGNER, 2011, p. 7)

As trajetdrias pessoais de pessoas com baixa visdo sao analisadas, durante todo o texto,
em suas dimensdes fractais: ou seja, cada pessoa como unidades das quais as relagdes
apresentadas nas narrativas estdo constantemente implicadas. A baixa visdo, como condi¢édo

fisico-corporal-social, ndo existe separada das experiéncias que as pessoas vivem/viveram.

1.1.3 Temporalidades na deficiéncia visual

Por fim, teco algumas consideracGes sobre como o tempo pode ser pensado quando
falamos sobre histérias de vida, considerando que uma mesma deficiéncia — neste caso, a visual
— pode ser sentida e interpretada em uma ampla gama de possibilidades e caminhos numa
mesma trajetéria particular. Considerando os trabalhos de Carolyn Smith-Morris (2010) e
Veena Das (2020), e buscando um paralelo entre os conceitos, respectivamente, de “chronicity”
(SMITH-MORRIS, 2010) e “o trabalho do tempo” (DAS, 2020), proponho uma forma de
pensar as trajetorias de vida, salientando a agéncia do tempo nas relagdes das pessoas com sua

propria deficiéncia. O segundo aspecto que torna os conceitos fundamentais advém do
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reconhecimento da temporalidade da vida como ndo-linear, pois esta é atravessada por rupturas
e descontinuidades — de relag6es, condigdes clinicas, perda de sentidos e afins —em uma mesma

vida.

Ao enfatizar histérias de vida e propor um trabalho etnobiogréfico, uma das questdes
levadas em consideracdo diz respeito ao tempo: o tempo importa ao relatar uma historia de
vida? Se importa, é preciso questionar como ele importa ou aparece como parte das narrativas.
Amparo-me no trabalho de Veena Das (2007) com o intuito de entender o “trabalho do tempo”
(work of time) nas histdrias de vida de pessoas com baixa visdo, objetivando salientar a agéncia
dos diversos atores envolvidos no processo de subjetivacdo dos interlocutores. O trabalho de
Das (2007) implica que assim como individuos agem e com isso moldam suas vidas de maneiras
singulares cotidianamente, outros fatores influem nesta producao de si, entre eles o “tempo”,
que tambem € elemento primordial na escrita, reescrita e revisdo das memorias e redefinicdo da
vida. O tempo age sobre as relagdes e com elas.

O tempo, como elemento importante para compreender narrativas de vida e o
aparecimento de deficiéncias e doencas, também € fundamental no trabalho de Carolyn Smith-
Morris (2010). A partir de sua pesquisa sobre diabetes entre os Gila River Indian Community
Pima, a autora expde a maneira pela qual distin¢des clinicas referindo-se a quadros agudos e/ou
crénicos eram percebidas e incorporadas de outras formas por seus interlocutores. Para a autora,
€ preciso estar atento as pressuposi¢cdes que 0s pesquisadores carregam consigo para demarcar
a temporalidade da vida das pessoas — por exemplo, distin¢cdo cronica e aguda — para ndo
colonizar as categorias “nativas”. Neste sentido, ¢ preciso se questionar sobre como as pessoas
falam sobre seus quadros clinicos e como, muitas vezes, um diagndstico de doenca cronica ou
deficiéncia pode ndo ser entendido como uma ruptura nas trajetorias de vida. Pensar a
“cronicidade” significa atentar-se mais para os fluxos e as formas de vida que ndo séo
incorporadas por definicdes aprioristicas de corpo, salude e normalidade, e questionar se
momentos “agudos” ou seja, que podem ser pensados como rupturas em uma trajetdria linear,

sdo realmente entendidos dessa maneira por aqueles que estdo imersos nessa trajetoria.

1.2 PESQUISAS SOBRE DEFICIENCIAS VISUAIS
O campo de estudos sobre deficiéncia tem uma ampla histéria dentro das ciéncias
humanas, especialmente quando nos referimos ao campo sociolégico e antropologico. Com
maior densidade em paises anglo-saxfes e norte-americanos, este campo de pesquisa
geralmente se estrutura por meio de estudos interdisciplinares, comprometidos em expor a

realidade empirica retratada por pessoas com deficiéncia de diversas maneiras. Este fato ndo
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se altera no caso brasileiro, visto que é comum autores e autoras dos estudos sobre educacao,
com foco em educagdo inclusiva, produzirem pesquisas referentes a deficiéncia e suas
multiplas formas de ser e estar no mundo. Este € um panorama inicial sobre os estudos da
deficiéncia, mas permite entender quao ampla pode ser uma pesquisa sobre deficiéncia visual
com énfase na baixa visdo (ou visdo subnormal). Neste subcapitulo, apresentarei uma breve
revisdo de alguns trabalhos produzidos no ambito da antropologia (2), da sociologia (1) e da
psicologia social (1). Reconheco que se trata de uma reviséo limitada, mas justifico a escolha
pela proximidade tedrica e conceitual com o presente estudo e pela inspiracdo que me
propiciaram.

Ao considerarmos o0s estudos sobre deficiéncia visual na antropologia ou na
sociologia, alguns autores podem ser reconhecidos como referéncias centrais. Se ordenados
por data de publicacéo, o trabalho de Correia (2007) se apresenta como um dos primeiros a
discutir a deficiéncia visual, privilegiando como estratégia metodoldgica a observacao
participante em centros de reabilitacdo visual e entrevistas em profundidade — “tessituras
narrativas” — com 0s interlocutores, para compreender como a deficiéncia visual € percebida
e sentida por pessoas que perderam a visao. O trabalho em si, se atém muito mais as questdes
referentes a processos simbolicos e as interpretacdes de pessoas cegas habitantes de Porto
Alegre sobre seu cotidiano: os espacos em que transitam e os modos de explicar as
experiéncias de perda visual. Todavia, o trabalho de Correia é importante, pois, por meio das
narrativas dos interlocutores, percebemos um outro tipo de cegueira, uma outra forma de
entender esta condicao corporal e suas implicacfes na vida cotidiana.

A pesquisa do antropélogo também abarca uma questdo importante ao demonstrar
que, quando tentamos compreender a deficiéncia visual, nunca nos referimos a algo unitario
— “A” cegueira, por exemplo —, e este ¢ um dos motivos pelos quais o autor tece “vias de
compreensao” (CORREIA, 2007, p. 202) com os individuos agentes. Por esta via também se
guia a tese de Martins (2006), que salienta outros fenbmenos, especialmente a partir da
concepgdo de cegueira como uma forma de “transgressdo corporal” que desestabiliza a
normalidade — a visdo “normal” — como padréo.

Tecendo uma critica a centralidade do ato de ver para a cultura ocidental e,
consequentemente, reiterando o lugar do corpo nesse debate, a tese de Martins (2006) postula
o corpo como totalidade, obrigando que pensemos a deficiéncia visual “a partir dele”,
desaguando na necessidade de compreendermos o corpo de quem vé como imbricado num
processo de producdo e reproducdo de sentidos sobre a cegueira. Martins também se atenta

criticamente para a “natureza do conhecimento humanista”, apoiado no dualismo cartesiano,
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por sua vez estruturado pela oposicdo entre corpo e mente, justificando que por esse motivo
as ciéncias humanas tém dado pouca énfase ao corpo enquanto produtor de conhecimento.

E preciso, portanto, recorrer a outras maneiras de entender a cegueira e Martins o faz
a partir da fenomenologia — proposta que também aparece no trabalho de Correia (2007) —,
especialmente a partir de autores como Merleau-Ponty (1999), Csordas (1990, 1994) e
Lindsay (1994), aos quais 0 corpo irrompe como produtor da cultura. Seguindo por esta via,
a iminéncia do conhecimento tido como incorporado ¢ “encarnado”, atento as contingéncias
socio-histéricas, € um caminho produtivo para entender a deficiéncia visual, desafiando o
dualismo corpo e mente e, consequentemente, a concepgdo de cegueira como falta. Cabe
salientar que o trabalho de Correia (2007) se atém ao contexto brasileiro e porto alegrense,
enquanto o de Martins (2006), ao de Lisboa, Portugal.

Um trabalho recente e muito importante sobre deficiéncia visual dentro da
antropologia é o de Olivia Von der Weid (2014), que também discute cegueira e processos
adaptativos por meio da incorporacédo de teorias fenomenoldgicas — dialogando diretamente
com as pesquisas anteriormente citadas. A pesquisa de VVon der Weid, desenvolvida no Rio
de Janeiro, tem a proposta de pensar 0s sentidos a partir da cegueira. A autora nao apenas se
propde a entender como € a realidade produzida a partir da ndo-visdo, como também as
estratégias que as pessoas utilizam para trabalhar e executar atividades cotidianas, todas
essas, acOes orientadas a partir do desenvolvimento da percepcdo tétil, olfativa e sonora.

Além destas trés pesquisas recentes em sociologia e antropologia sobre deficiéncias
visuais, ha ainda os trabalhos de Marcia Moraes e Arendt (2011) e Virginia Kastrup (2018)
na psicologia social. A pesquisa de Moraes e Arendt € uma das poucas que buscam
compreender as dimensdes que permitem distinguir baixa visdo e cegueira, pois 0s autores
desenvolvem seu trabalho de campo com jovens que “habitam” as duas realidades. Moraes e
Arendt questionam parametros colocados de maneira binaria quando os debates sobre
deficiéncia aparecem em textos como da CIF, como deficiéncia/eficiéncia visual e
normalidade/anormalidade visual, ressaltando o contexto nos quais estas categorias Sao
acionadas. De acordo com os autores, 0 estudo busca entender como a deficiéncia visual é
“praticada”, e para tanto ela se vale de entrevistas em profundidade e observagdo participante.
O trabalho de Moraes e Arendt (2011) percebem os agenciamentos humanos e ndo-humanos
envolvidos nas relagdes entre corpo e deficiéncia visual.

Kastrup (2018) também contribui para a compreensao da deficiéncia visual, mas o
contexto de pesquisa e a maneira como foi feita sdo diferentes. O trabalho da autora é

construido a partir do conceito de “cogni¢do inventiva” e os dados de campo foram coletados
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em oficinas de ceramica com deficientes visuais cegos e de baixa visdo. A proposta da autora
é perceber como os sentidos, a subjetividade e a imaginagdo sdo acionados no processo de
moldar objetos de argila. Segundo a autora, o que é enfatizado nas atividades artisticas
durante o processo inventivo é uma atencdo a si e a matéria a ser moldada, ocasionando uma
dupla producdo (subjetiva e criativa), que ela denomina “lado de dentro da experiéncia”
(KASTRUP, 2008).

Em resumo, as pesquisas aqui elencadas visam analisar as singularidades engendradas
no processo de subjetivacdo das pessoas com deficiéncia visual, afirmando que, para além
do “estigma” ou da “falta de visdo”, existe a premissa de demarcar a deficiéncia visual como
mais um modo de ser que nos convida ao exercicio de alteridade. O debate sobre a deficiéncia
visual oferece uma série de subsidios para que pensemos outras corporalidades e
subjetividades. Mesmo que a maioria das referéncias aqui elencadas estejam centradas no
estudo da cegueira (CORREIA, 2007; MARTINS, 2006; von der WEID, 2014), elas s&o uma
boa maneira de entender as deficiéncias visuais e se estruturam a partir de referenciais
comuns dentro da antropologia e da sociologia, que pavimentam o caminho para

compreender a baixa Vvisao.

1.3 OPCOES TEORICO-METODOLOGICAS MOTIVADAS PELA PANDEMIA

Quando propus o projeto da presente pesquisa, no fim de 2019, ndo poderia imaginar 0s
acontecimentos que passariamos a vivenciar a partir de marco de 2020. A proposta inicial da
pesquisa era etnografar as experiéncias de pessoas com baixa visao, como um desdobramento
de minha monografia de graduacédo (SILVA, 2018). Entretanto, a partir de marco de 2020, o
cenario global passou a mudar em decorréncia da pandemia de Covid-19, que naquele momento
ainda parecia algo um pouco distante, com o qual ndo teriamos que lidar. Tudo passou a mudar
a partir da notificacdo dos primeiros casos de infeccdo pela doenca no Brasil: a restricdo
geografica do fendmeno endémico fora transgredida e ele se tornara um fenémeno global, ou
seja, uma pandemia.

Os acontecimentos que se seguiram afetaram de maneira direta a vida de todos.
Consequentemente, a ideia inicial de meu projeto de dissertacdo precisava ser reestruturada — e
isso incluia a reformulacdo da metodologia de pesquisa. Se no momento inicial considerava
poder acompanhar as vidas de pessoas e atentar as praticas e a0 modo de produgdo da baixa

visdo, ou pensar, sob influéncia direta do trabalho de Annemarie Mol (2008), como a baixa
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visdo é enacted (performada’t), no desenrolar dos anos de 2020 e 2021, essa possibilidade
parecia cada vez mais distante. Assim, ndo apenas a metodologia foi repensada, como também
foram alteradas as perguntas de pesquisa.

Em vez de perguntar como a baixa visdo € performada, supondo uma multiplicidade que
se da em diferentes ambitos de identificacdo da deficiéncia visual, optei por perguntar: como a
deficiéncia visual influencia no processo de subjetivacdo de pessoas com baixa visdo? Esta é
uma pergunta bastante ampla, mas que gerou outras questfes a ela atreladas. Com ela, ndo ha
apenas a suposicdo de que a deficiéncia visual interfere no processo de subjetivacdo das
pessoas, ou seja, em sua maneira de se entender e relacionar com o todo, mas o entendimento
de que a deficiéncia visual produz a subjetividade com as pessoas.

A breve revisdo bibliografica do campo das humanidades no Brasil também forneceu
subsidios para pensar estas e outras questdes. Sob influéncia de Kastrup (2018) e sua abordagem
da inventividade de pessoas com deficiéncia visual, passei a questionar a maneira de perceber
e experienciar a perda visual em sua condi¢do processual. Afinal de contas, no trabalho da
Kastrup (2018), o processo inventivo passa pelas historias particulares das pessoas, assim como
0 exercicio de dar sentido a perda visual.

Na esteira desse argumento, e atento as criticas produzidas por tedricos de diversas areas
do campo dos estudos da deficiéncia, outro elemento se torna relevante a pesquisa. Passei a me
perguntar como 0s contextos sociais, a leséo e a experiéncia de ser uma pessoa com deficiéncia
em sociedades capacitistas se entrelacam em histdrias de vida particulares. Lesdo, deficiéncia e
historias de vida novamente se encontram em um mesmo locus da pesquisa. Todavia, faltava
adotar um caminho metodoldgico e uma técnica de pesquisa capazes de permitir que essas
questdes fossem respondidas.

Ap0s tomar conhecimento do trabalho de Gongalves (2012), uma porta se abriu. O texto
em questdo, denominado “Etnobiografia: biografia e etnografia ou como se encontram pessoas
e personagens”, direcionou o caminho para que eu pudesse comegar a responder as questdes
que me fizera no inicio, a partir da juncdo da biografia dos interlocutores e interlocutoras como
possibilidade de pensar as suas formas de subjetivacdo. A etnobiografia amplia as
possibilidades de manusear as narrativas pessoais e assumir tanto as indeterminacfes das
trajetdrias, quanto os eventos considerados significativos pelos agentes de pesquisa.

Gongalves (2012) me mostrou um direcionamento, mas precisava escolher uma técnica

de pesquisa apropriada para essa “construg¢do biografica”. Conforme mencionei acima, o

11 Utilizo a tradugio “performada”, que € utilizada em um artigo de Mol (2008) traduzido por Nunes € Roque
(2008).
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contexto ndo estava permitindo a execugdo de um trabalho de campo presencial. As técnicas
tradicionais de observacédo participante ndo podiam ser aplicadas em uma realidade com uma
infinidade de restricbes ocasionadas pelo possivel contagio por Covid-19. Assim como as aulas
presenciais da universidade estavam suspensas, as atividades de grupos de apoio para pessoas
com deficiéncia visual, oferecidas na Cidade de Porto Alegre, também estavam.

A transicdo para o mundo remoto foi inevitavel nesse contexto. Percebendo que ndo
poderia “ir a campo”, busquei métodos para “trazer o campo” até mim. Inverter esse caminho
foi um exercicio de meses de procura, porque, como ndo estava na minha cidade de origem
(Curitiba), onde conhecia pessoas com baixa visdo que poderiam me ajudar, precisava criar
uma nova rede de pessoas dispostas a participar da pesquisa. Num primeiro momento,
considerei que, por estar em Porto Alegre, seria necessario encontrar interlocutores na mesma
cidade. O imaginario de circunscrever os atores sociais a uma delimitagéo geografica era dificil
de escapar, mas ndo havia davidas de que precisava romper com essa ideia para tornar a
pesquisa possivel.

Quando percebi que ndo apenas podia, como deveria usar a internet a meu favor, iniciei
a busca de possiveis interlocutores em grupos do Facebook. Enviei e-mails para instituicoes
dentro e fora do Rio Grande do Sul me apresentando como pesquisador. Inseri-me em grupos
de Whatsapp de pessoas com deficiéncia e passei a acompanhar o trabalho de influencers com
deficiéncia visual na esperanca de que pudessem participar da pesquisa. A maioria das incursdes
na “busca pelo campo perdido” foram sem sucesso. As pessoas em geral pareciam se sentir
receosas com as mensagens, pois muitas nem sequer respondiam. Além disso, também era
desconfortavel para mim, usar meus canais pessoais para a pesquisa, porque significava abrir
a potenciais interlocutores uma parte da minha vida que ndo a de pesquisador?2.

Apesar desse leve desconforto, foi a partir de um contato que conheci por meio do
Facebook que conheci os interlocutores e interlocutoras que compuseram a pesquisa. Descrevo
esse encontro de forma mais detalhada no segundo capitulo, mas cabe aqui uma breve
contextualizacdo para que possamos esclarecer como as condicdes pelas quais a pesquisa se
deu influenciaram diretamente a técnica de pesquisa e a orientacdo metodologica.

Quando entrei em contato com Eduardo, um rapaz com baixa visao residente de Porto

Alegre, imaginei que a partir dele poderia dar sequenciadas minhas intencdes de encontros

12 Sei que parece estranho buscar que as pessoas exponham suas vidas pessoais e se sentir desconfortavel com a
exposic¢ao da propria vida as pessoas. Mas penso que sao formas diferentes de exposicdo. De certa forma, nas redes
sociais vocé ndo pode “ter controle” do que quer expor e do que quer que as pessoas vejam. Sdo ambientes de
interacdo entre diversas pessoas a0 mesmo tempo. Em uma entrevista, por exemplo, as pessoas ainda decidem o
que querem expor, mesmo que vocé pergunte.
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presenciais para a pesquisa, apesar da pandemia. Considerando que, ao seguir os protocolos de
salde — como 0 uso de mascaras —, isso seria possivel. Desde os primeiros contatos com
Eduardo, soube que ele é uma pessoa engajada no movimento de pessoas com baixa visdo no
Brasil. Sua posi¢do como ativista, mesmo nas redes sociais, demonstrava sua constancia em
atividades envolvendo: o uso da bengala guia (verde), o lancamento de livros envolvendo a
temética da baixa visdo e o trabalho de instituicbes de apoio para pessoas com deficiéncia
visual.

Entretanto, a rede da qual Eduardo participava tinha um carater muito mais nacional do
que regional, o que s6 descobri apds nossas primeiras conversas. Cabe ressaltar que ele ndo se
tornou um dos interlocutores da pesquisa, mas foi a partir dele que conheci outros possiveis
interlocutores. Quando me comunicou que as pessoas com baixa visdo com as quais ele tinha
maior contato ndo eram de Porto Alegre, vi-me obrigado a retornar ao processo de aceitacao
relacionado a pesquisa de campo: ela ndo seria possivel da forma como imaginava.

O grupo de pessoas que me foi indicado vinha de varias partes do Brasil: Sdo Paulo
capital, Campinas, Sorocaba, Braganca Paulista, Belo Horizonte e Curitiba. Mas ao contata-las,
a maioria ndo me retornou, com excecdo de dez pessoas. Das dez pessoas que me retornaram,
apenas cinco participaram ativamente da pesquisa e se disponibilizaram a me acompanhar no
método etnobiografico que havia escolhido. Percebo que o que dificultava um pouco a ideia de
formular com os interlocutores e interlocutoras suas histérias de vida era a demanda por
encontros frequentes, pois naquele momento j& havia considerado as entrevistas em
profundidade como técnica de pesquisa.

Menciono brevemente aqui as quatro pessoas cujas histérias compuseram o presente
trabalho apenas para contextualizar. Informacdes mais detalhadas sobre elas serdo fornecidas
no capitulos 2 e 3. Foram entrevistadas: 1) Irene, uma mulher branca, de 57 anos, que
trabalhava como economiaria em um banco na cidade de Sdo Paulo. Foi diagnosticada com
retinose pigmentar aos 17 anos, mas aos 37 foi aposentada por invalidez, em decorréncia da
perda visual. H4 20 anos é uma pessoa com baixa viso. E casada e tem dois filhos; 2) Helen,
uma mulher branca, de 47 anos. Trabalhava como enfermeira e aos 27 anos foi aposentada por
invalidez em decorréncia da deficiéncia visual. Tem retinose pigmentar e é uma pessoa com
baixa visao ha 20 anos. Tem um filho e atualmente reside em Braganca Paulista. 3) Pedro, um
homem negro de 52 anos, residente da cidade de S&o Paulo. Trabalhava como seguranca
patrimonial, mas ha 12 anos foi aposentado por invalidez em decorréncia da perda visual. Seu
diagndstico é de retinose pigmentar. Nao tem filhos. 4) Claudia, uma mulher branca de 45 anos.

E formada em arquitetura e trabalhava na area até poucos anos atras. Seu afastamento da
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profissdo ndo se deu em decorréncia da deficiéncia visual. O motivo da sua perda visual é o
glaucoma, que se agravou nos ultimos trés anos. Desde o agravamento, ela se entende como
pessoa com baixa visdo.

A utilizagdo de entrevistas em profundidade decorreu da inviabilidade do “campo
presencial” no periodo da pandemia. Todavia, considerando as histdrias de vida particulares
como material empirico, esse era 0o caminho mais viavel. Além do aprofundamento nas
narrativas, era preciso mais de um encontro para que as histdrias fossem contadas. A vantagem
de adotar essa técnica era poder entrevistar as pessoas online e grava-las, sem que colocasse
nenhuma das partes em risco de contaminacdo pelo Covid-19. A técnica elencada para a
execucdo da pesquisa possibilita que seja tragcado um caminho temporal — mesmo que arbitrario
e ficcional, ou seja, montado pelo pesquisador — das narrativas, com o intuito de registrar os
diferentes momentos das trajetorias particulares: os sujeitos de pesquisa antes da perda visual,
0 aparecimento e/ou o reconhecimento da deficiéncia visual e o presente.

Conforme apontado anteriormente, reconheco o carater arbitrario e ficcional das
historias de vida e a necessidade de contextualizacdo da realidade dos interlocutores em uma
série de acontecimentos mais amplos (BOURDIEU, 1996, p. 190) enquanto um dos empecilhos
do método escolhido. Nas entrevistas em profundidade, nem sempre as respostas sdo dadas
conforme o esperado, gerando uma série de questdes e problemas paralelos ndo téo faceis de
serem resolvidos, como argumenta Debert (1986, p. 156). Todavia, foram as entrevistas, a partir
de perguntas pré-estabelecidas, acrescidas de dialogos informais que fugiam um pouco da linha
adotada pelo pesquisador, que considerei o caminho mais palatavel para a construcdo do
material empirico.

Conforme mencionado acima, as entrevistas ocorreram de maneira online em
plataformas que permitiam a gravacdo das entrevistas, como o Microsoft Teams e 0 Google
Meet. Levei em consideracdo as implicacdes praticas que concernem as especificidades dos
sujeitos de pesquisa. Neste sentido, em uma videochamada, alguns procedimentos préaticos
foram levados em consideracao, entre eles a autodescricdo: tracos faciais, se estava com barba
ou ndo, como estava vestido, se no ambiente em que me encontrava algum objeto estava
presente no enquadramento da imagem. Ou seja, procurei adotar maneiras de tornar o ambiente
virtual inclusivo, respeitando as corporalidades dos interlocutores (AYDOS; MELLO; VON
DER WEID, 2020).

Buscando uma maneira de analisar os relatos, muitos deles mobilizados por e
mobilizadores de sensacdes e emocOes, aproximei a analise das entrevistas das discussdes

desenvolvidas por Abu-Lughod e Lutz (1990), atentando-me para o conceito de discursos como



36

praticas sociais e empregando a abordagem “‘contextualista” de andlises antropologicas, sempre
que possivel. Essa abordagem possibilitou demarcar as préaticas discursivas em uma esfera mais
ampla de relagdes de sociabilidade e poder. O conceito de “discurso” que as autoras empregam
visa demarcar uma posi¢do na qual a linguagem é entendida como falada e praticada.

Sigo a proposta de Abu-Lughod e Lutz (1990.) ndo apenas pela atencdo dada as praticas
discursivas, mas porque no campo dos estudos da antropologia das emogdes, no qual essas
autoras estdo inseridas, os discursos emocionais e emotivos sdo compreendidos como formas
de acdo social que produzem efeitos no mundo, devendo ser interpretados de maneira
culturalmente informada. Vale destacar que, ao sugerirem isso, elas ndo estéo afirmando que
emocdo é redutivel ao discurso, mas que ela pode ser criada no discurso e que dentro de
dindmicas sociais especificas os atores envolvidos também desenvolvem seus significados. Tal

abordagem ¢ denominada de “contextualista”. Nas palavras das autoras:

Tomar a linguagem como mais do que um meio para a comunica¢do de pensamentos
ou experiéncias internas, e ver a fala como algo essencialmente ligado as relactes de
poder locais, capaz de construir socialmente e de contestar realidades, mesmo
subjetivas, ndo € negar “realidades” ndo linguisticas. E simplesmente afirmar que as
coisas que sdo sociais, politicas, historicamente contingentes, emergentes ou
construidas, sdo reais e podem ter forca no mundo®®. (ABU-LUGHOD; LUTZ, 1990,
p. 13 traducdo minha)

A perspectiva das autoras nos convida a pensar as emog¢des como fundamentalmente
envolvidas nas relagbes sociais. Esta ndo € apenas uma posicdo tedrica, mas também
metodoldgica, visto que direciona a atencdo do etnografo para elementos que, em geral, ndo
recebem a atencdo devida: as narrativas, as afetacfes daqueles que estdo envolvidos em campo,
as praticas cotidianas e suas motivacoes.

Com a adog¢do do “discurso” como pratica culturalmente informada, considerei as
narrativas de vida particulares sempre imersas em campos mais amplos de sociabilidade. Por
este motivo, nos capitulos que seguem, os trechos das entrevistas sdo constantemente pensados
como relacionais: os sentimentos da perda visual, o trabalho, as relacGes familiares e afins.
Além de poder fazer esse “péndulo” entre acontecimentos passados e presentes dentro das

historias particulares, a andlise etnobiografica forneceu um caminho, entre outros possiveis,

para pensar a corporalidade, as emoces, 0s processos de subjetivacdo e a deficiéncia visual.

3 No original: To take language as more than a transparent medium for the communication of inner thoughts or
experience, and to view speech as something essentially bound up with local power relations that is capable of
socially constructing and contesting realities, even subjectivity, is not to deny nonlinguistic “realities.” It is simply
to assert that things that are social, political, historically contingent, emergent, or constructed are both real and can
have force in the world. (ABU-LUGHOD; LUTZ, 1990, p. 13)
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2 “A VIDA CONTINUA”

2.1 RECOMPOSICAO E DECOMPOSICAO DO CORPO E DA VIDA

Durante os anos em que me envolvi com o tema da baixa visdo como pesquisador (de
marco de 2017 até o presente), sempre considerei que 0 modo como as pessoas Sse
relacionavam com a perda visual estava diretamente vinculado as histdrias que a precediam.
Isso era justificado, na maioria das vezes, nos relatos que tendiam a pontuar uma
temporalidade nas trajetorias, demarcando um “antes” da deficiéncia visual e um “ap6s” a
perda visual. Durante as entrevistas, esse processo era narrado a partir da experiéncia de um
continuum entre o diagndstico e o presente da perda visual, eliminando o etapismo, que tem
como apice o momento presente, de “superacao”. Isso me levou a questionar se a situagdo de
entrevista, desde o convite até as perguntas colocadas, ndo estaria induzindo este tipo de
marcacao, ou seja, 0 quanto a situacdo de entrevista evocaria uma narrativa padréo a qual os
interlocutores aderem, mesmo que de forma nédo intencional.

O fato é que, nos relatos das interlocutoras, a ideia de superacdo quase nao aparece.
Analisando as trajetorias de vida em sua singularidade, percebemos que existe uma forma de
expressar a propria vida, de ressaltar elementos considerados importantes ou néo e de perceber
0 proprio processo de subjetivacdo envolvendo a deficiéncia visual. Nesse processo, “tornar-
se” pessoa com baixa visdo denota uma passagem pontual de um modo de ser a outro, que nao
necessariamente seria uma ruptura entre estados fixos de corporificacéo.

Durante a pesquisa, objetivei ampliar a rede de pessoas com baixa visdo para entrevistar.
Essa rede possui certas limitacGes', mas todas as trocas foram extremamente enriquecedoras
e me permitiram, aos poucos, em cada contato com as pessoas — sempre muito afetuosas e
acolhedoras a minha pesquisa —, ir juntando partes para entender como para elas é viver com
baixa visdo.

Esse era 0 mote da pesquisa: entender, a partir das trajetorias de vida, em sua

singularidade, como diagndsticos, relagdes cotidianas, préaticas, e subjetividades produzem e

14 Conforme mencionei na descricdo metodoldgica, as entrevistas foram todas feitas online, o que
consequentemente requeria que: todos e todas as interlocutoras e interlocutores tivessem acesso a internet; fossem
aptos a manusear celulares e computadores; tivessem tempo disponivel para nos encontrarmos durante a semana,
e ja estivessem, de algum modo, inseridos em grupos de pessoas com baixa visdo. Assim, a pesquisa foi se
restringindo cada vez mais a um namero limitado de pessoas.
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séo produzidas na baixa visdo. Por este motivo, descrevo as trajetorias pontuando um “antes”
da deficiéncia visual, o que seré explicado a diante. Essa demarcagdo temporal importa aqui,
visto que “tornar-se” uma pessoa com baixa visao pressupde uma mudanga, um modo de vida
que ndo era experienciado até o momento, com as implicacdes que a deficiéncia visual
engendra. E preciso “comegar do comego”, mesmo que seja 6bvio e redundante dizé-lo. E
fundamental pontuar como essa mudanca se dé, visto que o corpo e a vida como um todo estdo
sendo afetados, com processos da vida cotidiana rompidos e/ou iniciados.

Nesse sentido, procuro pensar como a perspectiva do corpo “normal/funcional” em
oposi¢do ao corpo “anormal/difuncional” € imprecisa. O antropdlogo Marco Antonio Gavério
(2015) propde uma releitura das questdes referentes a deficiéncia, trazendo o conceito de corpo
para o centro do debate. Para desenvolver sua analise, o autor dialoga com o que se
convencionou chamar de teoria crip [aleijado] — um campo de estudos sobre deficiéncia
diretamente vinculado as criticas elaboradas pela teoria queer nos debates de género,
sexualidade e corpo. A sintese resultante deste elo se desdobra nas reflexGes sobre
normalidades, funcionalidade e capacitismo, pontuando que a prépria premissa de um corpo
“normal” seria situada socio-historicamente.

O trabalho de Gaveério também faz uma breve genealogia dos estudos sobre deficiéncia,
a fim de demonstrar como o corpo foi entendido em diferentes momentos desse campo: das
criticas diretas ao modelo individualista biomédico as explicacGes a respeito das experiéncias
de discriminacgéo e opressao vividas por pessoas com deficiéncia, desaguando na importancia
da critica feminista para repensarmos o0s atravessamentos de corpo, lesdo, deficiéncia e estrutura
social.

A critica queer é fundamental aqui, pois a partir dela, podemos pensar no funcionamento
dos pares e oposicbes normalidade/anormalidade, natural/normal, natural/cultural,
capaz/incapaz. Tal qual salienta Gavério (2015), amparado nas teorias queer/crip, a premissa
do senso comum é que humanidade e heterossexualidade sejam sindnimos, da mesma maneira
imaginam que a funcionalidade normal, saudavel, do corpo seja sinbnimo de humanidade. O
que procuro trazer do autor reside especificamente na critica as definicGes biomédicas da
deficiéncia, demonstrando que, no caso da deficiéncia visual, da baixa visdo, é praticamente
impossivel se prender a generalidade analitica das quantifica¢cbes sem incorrer no profundo
apagamento das experiéncias de vida. Para explicar determinados corpos a partir da
quantificacdo e mensuracdo de suas capacidades fisicas-sensoriais-cognitivas, seria necessario
ignorar toda a producdo corporificada de meus interlocutores e interlocutoras, tanto antes da

perda visual “grave” — para usar a conceitua¢do da OMS (2003) — quanto depois do diagndstico.



39

Na esteira da analise critica desenvolvida por Gavério (2015), considero que as
mudancas corporificadas pelas quais as interlocutoras e interlocutores passaram ndo sejam
necessariamente uma ruptura da normalidade para a anormalidade — considerando que essas
palavras também estdo imbuidas de concepcdes valorativas sobre o corpo — porque os sinais da
perda visual ja estavam sendo experienciados antes do diagnostico e do afastamento
profissional decorrente da redugdo da acuidade visual a niveis incapacitantes. Levando em
consideragdo a afirmacédo anterior, repenso as narrativas das interlocutoras e interlocutores em
termos de recomposition e decomposition (MOSER, 2009) — que, em uma traducdo literal,
seriam, basicamente, recomposi¢éo e decomposicao — da vida cotidiana e do corpo em si.

Apesar do trabalho de Moser (2009) se referir aos processos de subjetivacéo
relacionados a pessoas que se tornaram deficientes apos acidentes de carro, 0s termos que ela
aplica operam de maneira frutifera para analisar os relatos das pessoas que perderam a visdo. A
autora esta buscando compreender o papel do corpo e da corporificacdo da deficiéncia e
introduz as nogdes de decomposicdo e recomposi¢cdo com o intuito de ndo se prender ao
individualismo do “modelo médico” nos estudos da deficiéncia, mantendo-se fiel as mudancas
que se sucedem no corpo e na vida como um todo apds seu aparecimento. Nesse sentido,
recomposicdo e decomposicdo denotam um continuum entre 0s processos de se tornar uma
pessoa com deficiéncia, no qual o diagnostico pode ser estabelecido como um ponto de partida
de uma série de acontecimentos contingentes e ndo necessariamente como uma ruptura abrupta
¢ radical nas vidas ¢ biografias. Nas palavras da autora “[...]As pessoas sd0 decompostas,
recompostas, incapacitadas e habilitadas, de formas mutaveis e complexas” (MOSER, 2009 p.
96)%.

As narrativas pessoais expostas na presente dissertacdo tém em vista esse processo
envolvendo a baixa visdo. Pensando na multiplicidade de formas pelas quais a deficiéncia visual
entra na vida das pessoas e as dinamicas que ela passa a engendrar no cotidiano: na relagdo com
o trabalho, lazer, nas relacGes familiares e principalmente como todos estes elementos sao

produtores e produzidos por pessoas com baixa visao.

2.2 HISTORIAS SOBRE O PROCESSO DE PERDA VISUAL: FLUIDEZ,
RECOMPOSICAO E DECOMPOSICAO DA VIDA COTIDIANA

15 No original: “People are decomposed and recomposed, disabled and enabled, in shifting and complex ways”
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Entre 2020 e 2021, conheci diversas pessoas com baixa visdo, como ja referido
anteriormente, a partir das redes sociais, principalmente Facebook e Whatsapp, através das
paginas e grupos sobre deficiéncia visual dos quais participava. Mesmo que minha interacao se
restringisse a alguns poucos comentarios e curtidas nas postagens, a maneira com a qual as
similaridades das histdrias aproximavam as pessoas que interagiam nos grupos e criavam algum
tipo de rede de ajuda mutua me chamava muito a atencdo. No entanto, era dificil para mim,
como pesquisador, tentar alguma troca por aquele canal que parecia ao mesmo tempo acolhedor
e distanciador. Parte desse sentimento de distanciamento foi ocasionado por meu proprio
desconforto em utilizar um canal extremamente pessoal — meu perfil no Facebook — para me
comunicar com as pessoas nos grupos.

Mantive-me entre o receio do primeiro contato e sua efetivacdo até 0 momento em que
vi uma postagem mencionando a reedi¢do de um livro sobre baixa viséo. Nela havia o contato
de e-mail de um dos organizadores e um nimero de celular de Porto Alegre. Como ja estava
quase desistindo da abordagem via Facebook, anotei o telefone e adicionei aquela pessoa no
Whatsapp imaginando que aquele poderia ser um caminho de contato possivel. No mesmo dia,
resolvi contatar o responsavel por aquele telefone: um homem, residente de Porto Alegre,
deficiente visual de baixa visdo.

O contato inicial demandou apenas uma simples mensagem de audio, bastante timida e
um pouco confuso, explicando minha pesquisa: “Boa noite, me chamo Matheus Silva, sou
antropdlogo e estou desenvolvendo uma pesquisa de mestrado pelo Programa de PQs-
Graduacdo em Antropologia Social da Universidade Federal do Rio Grande do Sul. Minha
pesquisa tem como objetivo analisar historias de vida de pessoas com baixa visao e seria muito
grato se vocé pudesse contribuir ou indicar alguém para participar”’. Em resposta, Eduardo?,
dono da linha, foi muito solicito e se prontificou a me ajudar com o que estivesse ao seu alcance.
Entretanto, ele indicou que ndo poderia ser um interlocutor naquele momento, pois estava com
demandas familiares e projetos paralelos. Mas foi a partir de entdo que minha “nova” rede de
interlocutores e interlocutoras comegou a se desenhar de fato, pois até aquele momento (janeiro
de 2021) ndo havia ainda conseguido encontrar pessoas que contribuissem com a pesquisa nesse
papel. Sou grato a ajuda de Eduardo, pois foi por intermédio dele, como pessoa de baixa visao,
conhecendo outras pessoas também de baixa visdo de todo Brasil, que potenciais

interlocutores/as se propuseram a me ajudar.

16 Este é um nome ficticio, que, conforme mencionado, optei por utilizar para preservar a identidade do
interlocutor.
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Irene e Claudia foram as primeiras pessoas a responderem a mensagem. Anteriormente,
elas haviam participado de um projeto, coordenado por Eduardo e sua esposa, que tinha o intuito
de ampliar as discussdes sobre a baixa visdo, também desde relatos de historias de vida. A partir
de Irene, conheci também Helen e Pedro, todas pessoas com baixa visdo e que a perderam
depois adultos, por motivos muito similares: doencas degenerativas, como a retinose pigmentar.
Mas, apesar das semelhancas nos diagndsticos, as trajetorias em si eram muito diferentes, assim
como a proximidade que construi com cada um deles. A época, tive mais contato com Helen,
Claudia e Irene, talvez porque nossos horarios se encontravam com maior facilidade.

Irene € uma mulher branca, de 57 anos de idade, que tem dois filhos e que vive na cidade
de Sédo Paulo. H& 18 anos, foi aposentada por invalidez em decorréncia da perda visual, mesmo
que o diagndstico de retinose pigmentar acompanhe sua trajetoria desde os 17 anos de idade.
Ela trabalhava como economiaria em um banco e, ap6s fazer um exame de rotina, “descobriu”
que sua acuidade visual havia diminuido muito. Foi ent&o obrigada a se aposentar por invalidez,
pois ndo poderia mais exercer sua funcéo profissional. A aposentadoria ocorreu em um periodo
de aproximadamente 3 meses, mas ela afirma que foi afastada da empresa um dia apds o exame
periddico, o que ela descreveu como uma “surpresa’” ja que, apesar de os nimeros oito, seis €
nove estarem se tornando iguais, ainda se sentia capaz de exercer suas atividades diarias.
Conforme Irene comenta ao ser perguntada sobre seu modo de enxergar e o periodo que

antecedeu o diagndstico:

A minha visdo é em platés. Entdo eu tenho aquela estabilidade, fico um bom tempo
daquele jeito, dai ela da umas caidas. E eu vinha percebendo que ndo estava bem. Mas
era um trabalho, assim, bastante corrido e eu vinha tentando falar com minha geréncia
direto, querendo deixar eles cientes do que eu tava passando. Mas ndo havia tempo...
e eu tinha dois filhos pequenos na época e eles falavam ‘fique aqui até as oito pra
gente conversar’... Ai aconteceu do exame. Eu ndo passei. Ai foi assim, uma surpresa
geral. Inclusive, numa das consultas, 0 médico foi de uma grosseria enorme, que ele
chegou pra mim e falou assim: ‘nossa vocé deve t& perdendo muito dinheiro no caixa,
porque com o que vocé ta enxergando...’[...]Eu tava correndo muitos riscos na época,
porque é aquela coisa: as pessoas nao terem tempo pra te ouvir, as suas necessidades,
e vocé empurra... Nunca tive uma diferenca no caixa, nada que falassem ‘nossa, ela é
absurda!’. E realmente, pra mim, na época, o seis, 0 0ito e 0 nove ja tava tudo a mesma
coisa, 0s numeros. E eu trabalhava com dinheiro e ndmero o dia todo. (Entrevista
realizada em 5 de Abril de 2021)

Ao relembrar o periodo em que sua perda visual se agravou, Irene desenvolve a narrativa
ressaltando acontecimentos que Ihe foram marcantes. A grosseria do médico que, insensivel a
sua condicdo fisica, optou por chamar a atencdo sobre as possiveis perdas de dinheiro do

trabalho; o tempo que Ihe escapava, porque ela ndo podia ficar apds o horario estabelecido de

trabalho, mas também o tempo que a impedia de ser ouvida por seus superiores hierarquicos,
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pessoas que “ndo tém tempo de ouvir as suas necessidades”. Como um complemento, ¢
interessante notar que ela ja estava percebendo que a visdo estava mudando. Sua forma de
enxergar estava sendo afetada de modo que ndo mais distinguia 0s nimeros seis, oito e nove.
Mesmo assim, o problema ainda ressoava como algo ndo nomeado: era simplesmente algo pelo
qual ela “estava passando”.

Mesmo vivendo com as mudangas ocasionais em seu modo de enxergar, Irene se
manteve trabalhando até ser obrigada a se afastar e se aposentar por invalidez. Conforme ela
relata, sua visdo ¢ em “platos”, entdo as perdas visuais foram ocorrendo em sua vida de modo
gradativo, desde os 17 anos. A baixa visdo ja fazia parte do seu cotidiano, mas nunca de uma
maneira que lhe impedisse de trabalhar ou desenvolver suas atividades diérias. Diante da nova
realidade que lhe impds, o periodo pds-afastamento foi explicado da seguinte maneira:

Na época foi bastante complicado porque foi assim, de um dia pro outro: a partir de
amanha vocé ndo vem mais, vocé ndo ta mais apta. E eu tinha 39 anos entdo eu tava
no auge. E eu vou dizer que eu ndo gostava do que fazia? Eu sempre gostei do que eu
fazia. [...]. Porque eu, claro, nos primeiros seis meses eu fiz um buraco no sofa. Eu
fiquei deprimida. Porque vocé tem uma rotina de sair pra trabalhar todo dia, de repente
cé ndo tem mais.

Esse momento que ela denomina como “complicado” também emprega contornos
especificos a perda visual. Porque, se antes de ser avaliada e “marcada” como inapta para o
trabalho, ela ja era uma pessoa com baixa visdo, foi a partir dessa mudanca de “lugar” —
imaginado aqui  pelos pares de oposicdo  funcional/incapaz,  apto/inapto,
trabalhadora/aposentada — que a vida cotidiana passa a ser transformada: tanto pelos seis meses
que ela passou fazendo “um buraco no sofd” por estar deprimida, quanto pela rotina que foi
“perdida” apos mais de trinta anos exercendo a mesma fun¢do. Poderiamos questionar como
essas dindmicas estdo relacionadas ao processo de subjetivacdo de Irene, tanto antes quanto
depois da perda visual atestada pelo exame de rotina.

Tal qual sucedeu com Irene, Helen passou por uma situacdo muito semelhante no que
tange ao trabalho e a perda visual. Helen € uma mulher de 49 anos, que aos 19 se tornou uma
pessoa com baixa visdo. Ela trabalhava como enfermeira e apds um exame de rotina, também
foi afastada de suas atividades profissionais e, posteriormente, aposentada por invalidez.
Durante este processo do afastamento, a “queda abrupta da acuidade visual” — como ela afirma
— e a aposentadoria ocorreram todos no mesmo periodo.

Claudia é uma mulher branca de 45 anos. E formada em arquitetura, vive em Campinas

e atualmente trabalha em um instituto sem fins lucrativos com objetivos educacionais. Apesar
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de ter atuado por quinze anos em sua area de formacéo, a mudanca de profissdo ndao se deu em
decorréncia da perda visual. Segundo Claudia, ha aproximadamente oito anos ela comecou a
perceber a perda visual, mas somente nos ultimos quatro anos passou a se reconhecer como
pessoa com deficiéncia visual. A causa de sua perda visual foi glaucoma e, apesar de ter feito
cirurgias na cérnea, a visdo ndo retornara — na verdade, ela sentiu que piorou, por haver perdido
“referenciais de contraste; informagdes na visdo e desenvolvido maior sensibilidade a luz”. A
historia de Claudia encontra similaridades com a de Pedro no que tange: a perda do trabalho,
diagndstico, o inicio da vida como pessoa com deficiéncia visual.

Pedro é um homem negro de 52 anos, que vive em Sdo Paulo, capital. Atualmente,
esta aposentado, mas trabalhava como seguranca patrimonial no periodo em que perdera a
visdo. A causa da perda visual foi retinose pigmentar, que ele havia descoberto no ano de 2010,
mas que SO ocasionou sua aposentadoria seis anos depois. Pedro se manteve trabalhando em
sua funcdo até 2014, quando foi convocado para uma reunido com 0s superiores hierarquicos
da empresa e foi demitido. Atualmente, sabendo de seus direitos como trabalhador, ele afirma
“eles deviam ter me reabilitado. Era o dever deles me reabilitar, mas nem isso eles fizeram. Me
deixaram com uma mao na frente e outra atrds. Mas depois eu fui procurar meus direitos” [
trecho da entrevista com Pedro, realizada no dia 17 de junho de 2021].

Quero ressaltar aqui essa sequéncia de acontecimentos comuns que geram um vinculo
nessas histdrias para além da baixa visdo: a perda do trabalho, o tempo que decorre entre
perceber que a acuidade visual estad reduzindo e o afastamento das atividades profissionais.
Reconhego que a linearidade dos relatos tem em si um carater “ficticio” (BOURDIEU, 1987)
porque a vida ndo deixa de apresentar acontecimentos contingentes nesse periodo — que em
alguns casos foi de um ano, outros, quatro e até oito anos. Eles comunicam que a perda visual
de “dificuldade para enxergar” até a deficiéncia visual s&o processos realmente duradouros,
como pode ser percebido nos relatos mais especificos sobre esses periodos.

Apesar de ter recebido o diagndstico de retinose pigmentar, Helen aponta que ja havia

notado que sua perda visual estava se agravando:

Porque foi assim: quando eu trabalhava, eu ja tava com dificuldade. Por exemplo... eu
ia de carro, estacionava la, descia do carro, pegava minhas coisas. Eu toda de branco,
de salto, chegava a primeira escada pra subir e eu ndo enxergava o primeiro degrau.
Porque eu era do plantéo noturno, entdo eu ndo conseguia enxergar e a ponta do meu
sapato vivia ralada, a pontinha, porque eu tinha que ficar dando um passo, depois 0
outro, e procurar o degrau. Um passo, depois o0 outro, e procurar o degrau, € sempre
batia. Entdo o meu sapato sempre tava com a marca na frente. [...]JAi depois de um
tempo eu comecei a ter dificuldade de ler, eu ndo conseguia ler mais o que 0s outros
escreviam, € 0 que eu escrevia com a caneta, que o plantdo noturno escrevia de
vermelho e eu ndo enxergava de jeito nenhum mais. Ai a chefe de enfermagem falou
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assim: “eu preciso que vocé revise ‘tantos’ prontuarios”. E olha, eu fiquei debaixo do
foco da luz do centro cirdrgico e eu ndo conseguia ver mais, ai eu tinha que pedir pros
outros lerem pra eu fazer a auditoria nos prontuérios. [...] Entdo assim, eu demorei
mais ou menos um ano e meio até diagnostica-lo. Entdo eu vim perdendo a viséo
todo esse tempo. Entdo eu saia do servico e ndo conseguia pegar o carro. Eu trabalhava
em dois hospitais e de vez em quando eu ia fazer homecare. Eu ndo conseguia pegar
o carro e onde a luz batia, do sol, eu ndo conseguia mais ver a cor do farol. Eu ndo
sabia se o farol tava vermelho ou verde. Eu via o farol, mas nédo conseguia ver que
cor que ele tava sendo. [Enfase minha]

A partir do relato de Helen é possivel notar como a baixa vis&o vai se desdobrando em
detalhes percebidos no dia-a-dia durante meses: a ponta do sapato ralada pela necessidade de
identificar degraus ,“procurando-os” com os pés; as cores do semaforo se tornando
irreconheciveis. Além de se colocar constantemente em risco, Helen percebe a condicéo
primordial pela qual pessoas com deficiéncia visual vivem: a coextensdo entre corpo, sentidos
e ambiente, fundamental para a execucdo de atividades cotidianas. Conforme argumenta Moser
(2009), esse processo de “corporificacdo” e materializacdo ocorre por toda a vida e permanece
inacabado, ressaltando a condi¢cdo mutavel e instavel dos corpos.

Tanto Irene quanto Helen vinham percebendo as afetacfes pelas quais sua maneira de
enxergar estava passando, mas estavam constantemente adaptando suas rotinas e seus modos
de fazer as coisas com o intuito de adequar as demandas a condicdo processual de estar
perdendo a visdo. Entretanto, apos a sucessdo de eventos permeados pela confirmacéo da perda
visual grave, do afastamento do trabalho, e do “tornar-se”” uma pessoa com deficiéncia visual,
novas formas de entender o proprio processo de subjetivacdo emergiram.

A principal semelhanca entre Irene e Helen é o diagndstico de Retinose Pigmentar —
que € o que também as aproxima de Pedro. Os detalhes que vao materializando a perda visual

em seu cotidiano também se fazem presentes em seu relato:

[...]Ah, fui comecar a perceber quando eu trabalhava num posto que eu estava. Ai eu
sempre olhava assim: eu via a placa dos carros, dai, daqui a pouco comegou a embacar
minha visdo. Falei: caramba, é coisa de éculos! Ai eu comprei um 6culos, passei no
oftalmologista. Ai eu pus o 6culos e ndo era o problema do dculos, entendeu? A minha
situacdo ja era outra. Eu comprei um éculos mais caro, s6 que a visao estava indo
embora e, até entdo, ai que eu fui descobrindo, quando eu comecei cair dentro dos
bueiros, porque tudo que esté abaixo da linha da visdo a gente ndo enxerga, entendeu?
[Entrevista com Pedro, 8 de junho de 2021]

Sentir que “a visdo estd indo embora” remete a uma condi¢do relacional por
exceléncia: um corpo encerrado em si mesmo, preso aos “limites da pele” (CSORDAS, 2008)
seria impensavel aqui. Nos relatos dos interlocutores e interlocutoras ressoa constantemente a

condicdo de quem enxerga com o ambiente, e por isso percebe quando elementos que o povoam
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estdo sendo subtraidos: degraus, numeros tornados iguais, placas que ndo podem ser
identificadas; mas também de acontecimentos que vao sendo agregados e destoam do cotidiano
até entdo normal: cair em bueiros, ndo conseguir ver as cores do seméaforo, estar com a ponta
do sapato sempre marcada.

Existe um aspecto que entrelaga questdes de classe e escolaridade quando
posicionamos os trés relatos de perda visual lado-a-lado: diferente de Irene e Helen, Pedro
estudou até a oitava série e, consequentemente, trabalhava em uma profissdo que ndo exigia
curso superior. As condi¢des de trabalho das interlocutoras eram diferentes e, do mesmo modo,
a atencdo dada a condicdo de saude dos funcionarios. As duas receberam o diagndstico de
retinose pigmentar apds consultas de rotina requeridas pela propria empresa, enquanto Pedro
precisou buscar ajuda por conta propria. Claro que essa condi¢do ndo anula o fato de os trés
estarem correndo riscos, mas 0 modo como esses riscos poderiam afetar suas vidas e a de
terceiros € diferente: Pedro era seguranca patrimonial, trabalhava armado, mas sua acuidade
visual sequer o permitia identificar placas de carros a poucos metros de distancia; Helen era
enfermeira e trabalhava na area obstétrica, consequentemente, poderia por em risco a vida das
mulheres e das criangas com as quais tinha contato diario. Mas, apesar dos riscos e da insercao
de novos acontecimentos ao cotidiano, Irene, Pedro e Helen continuaram trabalhando até se
aposentarem, ou serem demitidos, e é aqui que considero que os diagnosticos terdo um papel
fundamental.

A aplicacdo funcional dos diagnosticos de perda visual foi empregada de modo a
possibilitar tanto a tomada de medidas nos empregos de Pedro, Irene e Helen, quanto na
autoidentificacdo deles como pessoas com baixa visdo. Conforme Warren e Ayton (2020)
argumentam a respeito dos processos diagnosticos: possibilitam poder definir e sistematizar,
reconhecer e identificar a causa das mudancas que afetam o corpo, e, consequentemente, as
maneiras de gerir a vida; sdo Uteis por permitirem as pessoas se planejarem e pensar o futuro
de acordo com suas condigdes fisicas.

Na esteira desse argumento, considero que o papel do diagnostico na vida das pessoas
com baixa visdo ndo seria de uma ruptura biografica necessariamente, mas operaria como uma
forma de pontuar um momento nas trajetorias. Esse “momento” ndo é capaz de impedi-las de
manter a fluidez em seus processos vitais. Conforme argumentam Manderson e Smith-Morris
(2010) ao se referirem as doencas crénicas e a deficiéncia:

A continuidade ndo é apenas um ideal ao qual os humanos se esforcam ao responder

as continuas interrupcBes da vida, mas um elemento normal da vida humana. A
continuidade esté subjacente a quaisquer interrupgdes diagndsticas ou interpretativas
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que possam ocorrer. A necessidade de extrair sintomas e doencas do estado humano
mais fluido existe. Portanto, esta fluidez ndo deve ser ignorada ou eliminada de nossas
categorias interpretativas e diagndsticas. (MANDERSON; SMITH-MORRIS, 2010,
p.36) [tradugdo minha'’

O argumento de Manderson e Smith-Morris traz a tona uma questdo presente nas
narrativas, a qual gostaria de chamar atengdo. Considerar o fluxo da vida em geral e reconhecer
que a perda visual ndo é necessariamente uma ruptura significa manter a deficiéncia enquanto
um elemento que faz parte da vida como um todo. O processo de subjetivacdo das pessoas com
baixa visdo passa a incorporar a prépria condicao corporal em seu desenvolvimento.

Conforme ressalta Biehl (2013), os processos de subjetivacdo se mantém inacabados
durante a vida. Nesse sentido, a perspectiva do autor enfatiza a nogdo de becoming (tornar-se)
como modo de producdo de si, na qual o desejo é primordial. Por esta via, consideramos que,
apesar da forca normatizadora'® dos diagndsticos médicos — que s@o acontecimentos tardios na
vida dos interlocutores — as pessoas buscam meios de produzirem a si mesmas e experienciam
as realidades engendradas por eles de maneiras diversas. A ideia é pensar com os diagnosticos
e como essas tecnologias impactam a vida das pessoas. Por este motivo, é preciso questionar:
como diagndsticos impactam a vida de pessoas com baixa visao? Como o processo de “atestar”
a perda visual é vivido pelas pessoas, apesar da reducdo na acuidade visual estar sendo sentida

ha um longo periodo de tempo?

2.2.2. Os contornos e sentidos empregados a perda visual

Na época, foi bastante complicado porque foi assim, de um dia pro outro, né? “A partir
de amanha vocé ndo vem mais”. Eu tinha trinta e nove anos. Entdo eu estava no auge.
E eu vou dizer que eu ndo gostava do que eu fazia? Sempre gostei do que eu fazia.
[...].(Entrevista com Irene, em 5 de abril de 2021)

Eu me tornei uma pessoa com deficiéncia no momento que eu estava no auge da
minha profissdo, né? Eu tinha feito especializacdo, além de enfermagem, eu fiz a

17 No original: “Continuity is not just an ideal toward which humans strive as they respond to life’s continuous
disruptions, but a normal element in the lives of humans. Continuity underlies whatever diagnostic or interpretive
disruptions may occur. The need to carve out symptomatology and disease from the more fluid human state exists.
So this fluidity should not be ignored or eliminated from our interpretive and diagnostic categories”
(MANDERSON; SMITH-MORRIS, 2010, p.36).

180 pesquisador Bill Hughes (2005, p.193) analisa a importancia da obra de Michel Foucault para os disability
studies salientando que, apesar das limitagbes do trabalho de Foucault para os estudos contemporaneos sobre
deficiéncia, a distingdo de normality [normalidade] e normativity [normatividade] pode impulsionar reflex6es
importantes se mantidas suas definicbes de maneira clara. O autor aponta que “normalidade” se refere
propriamente ao comportamento humano com relacdo aos demais, ou seja, 0 que é estatisticamente comum é
considerado normal; e enquanto que “normatividade” se refere a categorias legais de gerir, medir e controlar corpos
€ pessoas.
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especializacdo de enfermagem obstétrica, né? [...] Nunca tinha parado de fazer cursos,
né? Entdo, assim, eu queria depois ter uma aposentadoria boa. Entéo eu estava lutando
pra estudar mais, para ter uma posicao estavel. (Entrevista com Helen, em 20 de junho
de 2021)

Inicio este topico com duas falas extraidas de entrevistas com duas interlocutoras da
pesquisa por considerar que elas abordam elementos importantes sobre como as pessoas dao
sentido e/ou narram sobre os periodos subsequentes a perda visual. Estes trechos estdo
pontuando questdes que permearam os relatos dos demais interlocutores e interlocutoras,
salientando o elo entre trabalho, perda visual e projetos que tiveram de ser interrompidos ou
repensados apds atestada a deficiéncia visual. A atencéo a tais questdes se faz primordial, tendo
em vista que quando falamos de “decomposi¢des” e “recomposigdes” da vida, ndo significa que
esses processos estejam isentos de sentimentos de dor, perda e medo.

Pautar uma perspectiva que considera a temporalidade da relacdo das pessoas com a
deficiéncia visual dentro das historias particulares € o que torna possivel reconhecer estes
momentos “agudos®®” relacionados a baixa visdo. Recompor a vida pressupde que algo ocorreu
de modo a afetar o que seria entendido como um fluxo linear das trajetorias. Questiono essa
suposta linearidade vinculada a ideia de “fluxo normal” amparado pelo trabalho de Maynard
(2010). Para o autor, essa nogdo se estrutura em um logica liberal extremamente individualista
e capacitista, por estar embasada em concepcdes de progresso pessoal culturalmente informadas
que, em seu cerne, teriam “ideias de atividade, realizacdo e orientacdo futura de modo a
informar uma perspectiva de vida linear, na qual os individuos tém responsabilidade de criar
continuidade e permanéncia” (MAYNARD, 2010, p. 195). Dentro desse esquema de
responsabilizacdo individual, a deficiéncia pode se tornar um acontecimento de interrupcao do
fluxo da vida, por desordena—lo. O surgimento da deficiéncia se torna um fenémeno de
indeterminacao: ele interrompe o “auge” da vida, como as interlocutoras pontuaram. Mas essa
ideologia neoliberal, apesar de eficaz, é ilusdria, o que pode ser percebido nos relatos.

Dando prosseguimento ao argumento, Maynard (2010) ressalta que, ao se depararem
com a escalada crescente da deficiéncia, as pessoas podem sentir medo de “desaparecer”
socialmente. O medo é constitutivo da propria condicdo de incerteza relacionada ao

desenvolvimento da deficiéncia, mas também é pensado em relacdo ao modo como o circulo

19 Estou usando a ideia de momentos “agudos”, amparado pelo trabalho de Lenore Manderson € Carolyn Smith-
Morris (2010), com o intuito de pontuar que, diferente das narrativas biomédicas, nas quais a oposicao
cronico/agudo é utilizada para referenciar momentos criticos de adoecimento e ndo fazem apenas referéncia a
“temporalidade da doenga”, antropologos e socidlogos devem pensar a nogdo de “agudo” como um momento
inserido nos fluxos da vida. Momentos agudos ndo diminuem o vitalismo das pessoas, mas sdo expressados na
demarcagao das “fases” da vida.
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social que as pessoas integram pode reagir. O argumento de Maynard (2010. p. 197) se estrutura
em trés dimensdes denominadas “desaparecimento visual”, “desaparecimento funcional” e
“desaparecimento existencial”. O primeiro deles se refere a condicdo real de perda da visdo; o
segundo ocorre na perda de trabalho, relagcdes familiares e papéis sociais; e o terceiro se refere
ao impacto psiquico que a possibilidade de “desaparecer” pode provocar nas pessoas. Quando
pensadas de maneira conjunta, essas formas de desaparecimento seriam ocasionadas por
hierarquias sociais que rejeitam a diferenca, portanto incapacitantes e excludentes. Ou seja, ndo
seria a condicdo corporificada das pessoas que impediria o pleno gozo da participagdo social —
I6gica individualista —, mas a falta de meios para incluir as pessoas com deficiéncia.

Em uma de nossas conversas, Helen falou sobre os sentimentos envolvendo a perda
visual, ressaltando suas insegurancas durante aquele primeiro ano apos o diagnostico, com o
afastamento do trabalho e o nascimento de seu filho. As palavras dela sdo importantes porque
incorporam bem os medos de “desaparecimento”, mas também as insegurangas envolvendo um

futuro incerto:

Eu tinha medo de entrar em contato com pessoas. No comeco eu hdo sabia qual era a
reacdo das pessoas ao saberem que eu ndo enxergava direito, né? Entdo essa fase ja
passei, né? Que eu acho que é o primeiro impacto que a gente tem na vida, ainda mais
sem ter conhecimento do que era ter baixa visdo. Entdo assim, né, um mundo novo,
desconhecido. Entdo, tudo que a gente ndo tem conhecimento, a gente tem medo. Ai
depois, naquela época que eu fui diagnosticada, era muito dificil, porque a gente néo
tinha esse conhecimento, acesso de pessoas tdo faceis como agora [...]. Eu ndo sabia
como era viver nesse mundo de quase enxergar. Entdo naquela época foi muito dificil,
assim, pra eu pegar uma bengala na méo, foi dificil[...] Cheguei a pesar noventa e trés
quilos, entrei numa depressdo assim fisiolégica mais do que sé emocional e
desenvolvi varias doengas, né? Fiquei dez anos pensando “Por que eu?... Por qué?”.
N&o sei por qué, o porqué isso, por que aquilo. Os porqués que vém, né? Dez anos. Ai
acabei com a minha satde tudo, acabei com meu cérebro, acabei com os meus sonhos.
A\, devagarzinho, eu td voltando. [Entrevista com Helen, em dez de agosto de 2021]

Como Helen menciona, o medo passa a ser constitutivo do seu cotidiano. Medo
consequente da incerteza em encontrar as pessoas, da reacdo delas, mas também o medo do
“novo”: de um mundo novo do qual ela passa a fazer parte. Esse medo e inseguranca sio
pontuados com as consequéncias pessoais que ela sentiu: pesar noventa e trés quilos, estar em

depressdo, os dez anos questionando os “porqués”. Mas o incerto € o novo na vida de Helen

também emergem em relacdo a outros acontecimentos:

[...]. Porque eu estava com o filho no colo sozinha, tendo que criar ele sozinha, lidar
com uma casa que eu nunca tinha morado sozinha, né? Casa térrea, que da direto pra
rua. Entéo, assim, era muita inseguranca, né? Entéo, assim, era assim um fardo muito,
muito, pesado. Né? Entéo ndo era s6 a deficiéncia, era vérios fatores, era a familia,
né? A cobranca das pessoas, né? E ex-marido que eu ndo sabia se ndo ia pegar meu
filho, vocé entendeu? Entdo, ah, era muitas, muitas, coisas pra pensar. Tive muitos
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medos, né? Entdo, assim, até eu descobrir que uma pessoa com deficiéncia é capaz
de fazer as coisas, de ser independente, que eu podia ser alguém na vida, né? Que
eu podia me tornar uma pessoa dentro de mim, saber gostar de mim, de olhar no
espelho e mesmo sem enxergar direito, gostar de mim novamente, foram quase dez
anos. E isso. Foi isso.

A afirmacao de Helen dizendo “ndo era s6 a deficiéncia” engloba o que tenho tentado
pontuar nessas linhas. O debate dos estudos da deficiéncia (que mencionei no primeiro
capitulo), em suas diversas fases, buscou demonstrar a complexidade de viver com deficiéncia
nas sociedades ocidentais, principalmente se referindo ao norte global. A primeira onda dos
“disability studies” foi centrada em desafiar as narrativas biomédicas e individualistas da
deficiéncia, distinguindo impairment e disability que, no Brasil, foram traduzidos como les&o
e deficiéncia, respectivamente. Lesdo remete a condicéo fisica e sensorial de ser uma pessoa
com deficiéncia; deficiéncia diz respeito as barreiras sociais que impedem o pleno gozo da
cidadania das pessoas com deficiéncia (DINIZ, 2009; GAVERIO, 2015). Apesar das criticas
direcionadas a este “modelo”, no sentido de suprimir as dindmicas individuais de sofrimento e
exclusdo (SHAKESPEARE, 2014; BARNES, 2020), ele se mantem importante por ressaltar
as dinamicas sociais de exclusdo de pessoas com deficiéncia.

A fala de Helen situa sua deficiéncia visual ressaltando que perdas e mudancas afetam
muitas escalas das rela¢6es sociais, como familia, cuidado e relacionamento afetivo, bem como
sua propria maneira de entender a propria subjetividade: ser capaz de fazer as coisas, ser
independente e tornar-se uma pessoa dentro de si. Independéncia e capacidade de fazer as coisas
sdo modos de pensar a individualidade — no sentido criticado por Moser (2009) e Maynard
(2010) —, que pressupde que a pessoa seja responsavel por tudo que diz respeito a sua vida e ao
seu futuro. E uma tecnologia de responsabilizacdo que sobrecarrega as pessoas em geral, € as
com deficiéncia em particular. N&o se sentir capaz ap0s tornar-se uma pessoa com deficiéncia
€ uma maneira generalizada de considerar o corpo, a funcionalidade e a capacidade em um
mesmo elo, na idealizacdo capacitista Ocidental.

Além das questBes elencadas acima, 0 que chama a atencdo é a maneira com a qual
Irene e Helen expressam como se percebiam com relacdo a profissio no momento da
aposentadoria: “estar no auge”. O “auge”, como um ponto alto na carreira, também reflete como

a perda visual é complexificada nas dindmicas cotidianas: Irene e Helen ja haviam se tornado

20 Nio considero que estes “modelos” dos estudos sobre deficiéncia possam abarcar a complexidade das vidas de
pessoas com deficiéncia. Todavia, pontuei este adendo ao “modelo social” porque, no relato de Helen, ele aparece
na relagdo com as barreiras sociais colocadas em sua vida e é ampliado quando ela ressalta seus sentimentos
relacionado a viver com deficiéncia. Os modelos nos ddo caminhos para pensar a realidade, mas ndo falam da
realidade em si.
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deficientes visuais sem serem identificadas como tais. A identificacdo ocorre apds o exame de
rotina e a aposentadoria por invalidez, que, neste primeiro momento, ganha os contornos de
perda: da rotina, do trabalho e da visdo, refletindo as implicagdes desse processo de “tornar-se”
uma pessoa com deficiéncia. Compreendo a expressdo estar “no auge” como imbuida de sentido
nostalgico, que denota uma ideia passada, expressada e sentida como grandiosa.

Como as entrevistas se deram ha pouco tempo, passados ja dez anos ou mais desde
que as interlocutoras perderam a visdo, as percepgoes sobre a experiéncia subjetiva transmitem
uma base de reflexividade bastante marcada. Atenho-me ao trabalho de Maria Claudia Coelho
e Eduardo Moura Pereira Oliveira (2020) buscando um caminho para pensar essa fala e a
percepcdo de estar no auge. Coelho e Pereira (2020) se atentam a duas emocdes,
especificamente, e seus usos politicos: a nostalgia e a esperanca, sob influéncia dos trabalhos
de David Berliner (2015) e Vincent Crapanzano (2004). O uso que 0 autor e a autora fazem
dessas referéncias fundamenta-se nas potencialidades encontradas na literatura em questao,
propondo-se a refletir a respeito do modo como a passagem do tempo esta atrelada a gramaticas
emocionais capazes de ressignificar experiéncias passadas e produzir expectativas para o futuro.
Como o cerne do artigo de Coelho e Oliveira é discutir sentimentos vinculados a possibilidade
de atuacdo politica, a nostalgia e a esperanca se tornam importantes para discutir as dindmicas
emocionais que se relacionam “as formas de sentir o passado, o presente € o futuro como
construcdes culturais ndo universalizaveis; e os sentimentos ndo confinados ao intimo do
sujeito, mas antes capazes de orientar a vida dos individuos, mobilizando préticas e alimentando
expectativas” (COELHO; OLIVEIRA, 2020: p.1087)

Nostalgia e esperanca sdo processos subjetivos que envolvem a ideia de reavivar o
passado e, de algum modo, projetar um futuro, de modo a desafiar a premissa do tempo
universal que segue de maneira linear o fluxo da vida. Os autores denominam essas relacfes —
ou reacdes ao tempo — de “discrepancias” entre o tempo como categoria objetiva e a experiéncia
subjetiva. A nostalgia ndo esta presa ao passado, mas pode operar no entremeio de passado,
presente e futuro, como um sentimento produtivo — e que, neste caso, produz a esperanca.

Considero esperanca e nostalgia imbuidas de importancia significativa nas narrativas
sobre perda visual. Elas fazem parte do que denomino como “gramaticas emocionais baixa
visdo”. Por “gramaticas emocionais” estou considerando um meio de pensar as narrativas das
interlocutoras e interlocutores em sua relacdo com o cotidiano e com as pessoas em geral. Ou
seja, a partir do sentido empregado por Rezende e Coelho (2010, p. 63), no qual os sentimentos
devem ser pensados estando inseridos na linguagem que se estrutura em dindmicas socialmente

definidas. O ato de expressar 0s sentimentos, ou 0 modo como sao expressados, pressupde uma
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maneira implicita e socialmente demarcada de antemado. Nesse sentido, ndo apenas o estar “no
auge” faz parte dessas gramaticas, como o “processo de luto” da perda visual o faz.

Camila D’Avila Moura (2019) se debrucou sobre o luto relacionado a perda visual,
com o intuito de entender as dindmicas emocionais e 0s impactos que a perda da visdo ocasiona
nas pessoas. Moura esté refletindo sobre o luto a partir da premissa da liminaridade (VAN
GENNEP, 1978, apud. MOURA, 2019), na qual o periodo de luto seria um estagio no processo
de transicao da ndo-deficiéncia visual a deficiéncia visual. A perda de um sentido seria pensada
com o impacto igual ou similar a perda de entes queridos. Consequentemente, o sentimento de
depressao faria parte dos estagios do processamento da perda até sua aceitacao.

A perda da visdo acarretaria a necessidade de reinventar a si mesmo e a assungao de
novos papéis sociais dentro de dindmicas estabelecidas antes da perda visual, mas também a
busca por novos campos para se adequar: grupos de apoio para pessoas com deficiéncia visual,
por exemplo, seriam um dos ambientes possiveis para a readequacéo e enfrentamento do luto.

A autora argumenta que esses processos podem ser oscilatérios e enquadrados em:

[...] um mosaico de sentimentos que se mesclam em sensacdes agradaveis nas quais a
pessoa reconhece ganhos de algumas habilidades devido a sua perda ou até sensacao
de alivio, ou em sensacfes de angustia por ter tido seu mundo interno desconstruido
e ansiedade a execucdo de tarefas. (MOURA, 2019, p. 53)

Embora o processo de reconstrucdo e ressignificacdo da perda visual ndo tenha um
“tempo certo” para acontecer, ou um prazo, a autora argumenta que € no cotidiano que essa
ressignificacdo € mais latente. No aprendizado constante de si e do mundo com a deficiéncia
visual. O aprendizado também pode ser impactado pela dificuldade em se separar da condicao
de “vidente”, ou ser retardado por experiéncias de estigmatizacdo e infantilizacdo que
diminuiriam a autonomia das pessoas.

E possivel notar como essas “reagdes” a perda visual e o processo de ressignificagdo

gue Moura (2019) menciona ocorrem de maneiras diferentes entre as interlocutoras.

E, eu acho que eu tirei assim um periodo em que eu fiquei bastante deprimida, muito
sentada no sofa, foram assim uns trés, quatro meses. [...]JEntdo eu acho que foi esse
periodo, uns trés, quatro meses e eu me apeguei muito & oragao, eu rezava muito, fazia
muita novena pedia muito a Deus, que ajudasse, sabe? Que mantivesse, que me
mostrasse, que me desse estrutura pra suportar aquilo que eu ia ter que passar. Acho
que foram as coisas que me fortaleceram mais. [Entrevista com Irene, coletada em 5
de abril de 2021]

21 Vidente é uma categoria émica utilizada para designar as pessoas que enxergam sem serem deficientes visuais.
O aprofundamento desse debate pode ser encontrado em Von der Weid (2014) e Moura (2019).
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Irene expOe seu luto como um processo de poucos meses — se comparado a outros
interlocutores — dos quais ela ficou muito “sentada no sofa” e deprimida. Mas eu considero que
pensar o luto da perda visual por um viés que refere a perda da visdo sem considerar o contexto
no qual essa experiéncia ¢ vivida nos leva para o individualismo criticado na “primeira onda”
dos estudos da deficiéncia. A perda visual apartada das outras caracteristicas que venho
pontuado — perda do trabalho, estigma, medo do desaparecimento social — simplifica e cria uma
causalidade extremamente simples desse processo.

Poderiamos considerar a fala de Helen e Pedro como outras formas de experienciar a
perda visual e complexificar a categoria do “luto” como se tratasse de uma categoria
autoexplicativa. Do mesmo modo, posicionar os relatos lado a lado demonstra as estratégias
desenvolvidas pelas pessoas nessa “fase” do processo de perda visual. Pedro, quando
perguntado como se sentiu apds a perda visual e se passara por um quadro depressivo e de

elaboracdo da perda visual, respondeu:

Eu ndo cheguei a passar por isso porque eu estava casado com a minha ex-mulher,
gue me deu uma forca do caramba, sabe? Minha familia também. Ai, mas eu ndo
deixei a depressdo me pegar, ndo. Eu entrei em depressao quando eu comecei a ficar
ruim da visdo. Ai, sim. Mais por conta do trabalho, assim... Tava trabalhando na
época, tava. Mas eu ndo deixei isso me abater ndo. E tem muitas pessoas que comegam
a perder a visdo, ah, que o0 mundo acabou. Acabou nada. Acabou pra quem fica dentro
de casa que ndo ta vendo como é que ta 14 fora, entendeu?

O sentimento de “perda de papéis sociais” que Moura (2019) menciona reverbera na
fala de Pedro com maior clareza. Sua “depressao” fora enquanto ainda trabalhava e sabia que
perderia o trabalho quando descobrissem. Além disso, a construcédo e consolidacdo de redes de
apoio influencia nessa fase: Irene se apegou a oracgdo, a religido, a igreja; Pedro pontua a
importancia de sua ex-companheira e da familia como pessoas que deram a “maior for¢a”. A
fala de Pedro também salienta a premissa da continuidade da vida com a deficiéncia visual
como estratégia de enfrentamento: a vida ndo “acabou” devido a deficiéncia visual.

A afirmativa de Pedro também nos leva a pensar em como entendemos a deficiéncia e
0 tornar-se uma pessoa com deficiéncia dentro de narrativas maiores, como a criticada por
Maynard (2010) ao pensar o desaparecimento social imerso no individualismo contemporaneo
e seu impacto sobre as pessoas com deficiéncia. Penso que sentir que “o mundo acabou” ndo
diz respeito apenas a perda, mas a autopercepcao da codependéncia que é negada na ideologia
do “individuo autdnomo” e autossuficiente. Essa autopercepg¢ao ¢ constitutiva da elaboracgao da
perda visual porque as relagdes consigo e com 0 mundo precisam ser reconstituidas: o modo de

se relacionar com a familia, o cuidado com os filhos, as redes de apoio. Nesses contextos, a
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baixa viséo precisa ser tanto explicitada quanto levada em consideragdo como parte constituinte
das subjetividades, tanto por aquilo que a pessoa ndo consegue fazer enxergando, quanto pelo
que ela precisa aprender a fazer, aprendendo a enxergar com o residuo visual.

Tanto o luto quanto o processo de adaptacao relacionado a perda visual ndo tém um
periodo pré-determinado para acabar. Para Irene, foram “trés a quatro meses”; para Pedro, foi
apenas “quando comecou a ficar ruim da visdo”’; e Helen argumenta que passou quase dez anos
elaborando sua perda. O que estas trés experiéncias nos trazem em comum além da Retinose
Pigmentar (causa) e da baixa visdo? Elas tiveram um comeco, mas também uma resolugdo que
perpassa todo o periodo de viver com a deficiéncia visual. Nesse sentido, como podemos pensar

a relacdo com o tempo, na vida das pessoas com baixa visdo?

2.3 O PASSADO, O PRESENTE E OS SONHOS DO FUTURO: COMO PENSAR NO
TEMPO DA PERDA VISUAL E DAS DOENCAS DEGENERATIVAS?

Tudo continua bem, porque esse mundo que podemos ver — e que é lindo sem sombra
de davida — é bem pequeno se comparado ao mundo que podemos sentir. Enquanto
as cortinas ndo se fecham, eu torco para que as frestas se mantenham abertas, e
mergulho no fascinio de sentir e viver sem fim. (Texto de Raquel Alves — “Por entre
as frestas da Janela”, 2020)

Quando iniciei a formulacdo do projeto dessa pesquisa, ndo imaginava que em algum
momento a aproximacao entre doencas cronicas e deficiéncia apareceria de maneira tao
explicita. O que considerava como realidade dada no campo, ou seja, como certeza, era que a
baixa visdo era uma deficiéncia visual grave e que suas causas poderiam variar muito: questdes
como envelhecimento e consequente reducdo da acuidade visual; doengas que acometem a
visdo, como o ceratocone, a degeneracdo macular; doengas autoimunes e neuroldgicas, como é
0 caso da esclerose multipla; para citar alguns exemplos. Entretanto, na pesquisa que desenvolvi
anteriormente nenhum dos interlocutores vivia com a progressdo da perda visual com o passar
dos anos (SILVA, 2018). Os quadros haviam se apresentado como estaveis e por isso supunha
que este era um padrdo: a perda visual ocorreu, e assim se manteve.

Durante a pesquisa para a dissertacdo encontrei um padrdo que ndo havia sido
selecionado a priori: a Retinose Pigmentar. Todos os interlocutores e interlocutoras da pesquisa
se tornaram pessoas com baixa visdo devido a essa doenca. Tal qual argumento no primeiro
capitulo, a retinose pigmentar aumenta a perda visual de maneira progressiva e ndo tem cura,
apenas tratamentos que visam retardar seu avango. A percepcao de que a questdo da progressao

da perda visual era um fato iminente na vida das pessoas com retinose pigmentar ocorreu com



54

o desenvolvimento das entrevistas e em falas como a de Irene: “eu tenho medo de ndo enxergar
mais quando tudo isso acabar”. Esse “tudo isso” dizia respeito a pandemia de Covid-19, que
estava em pleno vapor durante o periodo das entrevistas. O medo de ndo enxergar mais se fazia
presente, era uma realidade para ela, apesar de ndo saber em quanto tempo isso aconteceria.

De fato, a questdo do tempo permeou toda a pesquisa, mas por uma outra 6tica, como
venho pontuando. A temporalidade, principalmente, na relacdo de Irene, Helen e Pedro com o
processo diagndstico e o sentimento de perda da visdo, nesse contexto especifico: tempo
relacionado a fluidez, a reconstrucdo das trajetorias de vida, a demarcacdo de uma
temporalidade escolhida e recortada pelo pesquisador. Mas, afinal de contas, como o tempo de
fato “funciona” nessas vidas? Para além dessa questdo, que é muito mais metodoldgica, advinda
da construgdo narrativa da pesquisa. Partindo dessas inquietacdes, e sob influéncia do trabalho
de Veena Das (1999; 2020), opto por pensar esse tempo como agente, em dois sentidos: o tempo
que age — no sentido proposto por Das (2020)- na reconstrucdo das subjetividades e na
reelaboracgéo dos processos de dor e sofrimento, e o tempo que age no aprofundamento da perda
visual?,

A questdo do tempo no trabalho de Veena Das (2020) aparece quando esta se propde
a pensar a subjetividade. A autora aponta que antropologos e filosofos, ao pensarem essa
questdo, geralmente dividem-na em duas categorias diferentes: tempo fenomenoldgico e tempo
fisico. Essas proposicdes de definicdo temporal se desdobram, consecutivamente, no que
podem ser nomeados “verdade narrativa” e “verdade historica” (DAS, 2020, p. 136). Para Das,
é possivel que reconhecamos a possibilidade de fixar no tempo determinados acontecimentos:
data—los, por exemplo. No entanto, em determinados contextos, essa acdo é impossivel. Para
exemplificar essa questdo, a autora utiliza a “paixao” e o casamento: ¢ impossivel saber quando
a primeira comeca com exatiddo, mas a segunda, como evento publico, pode ser reconhecida
por sua demarcacao temporal — um dia, uma data exata. O centro do debate da autora reside na
seguinte afirmacdo: “[...] o modo particular em que o sujeito estd imerso nas formas temporais
define os contornos do evento” (DAS, 2020, p. 137) ou seja, existem escalas de temporalidade
que podem ser pensadas a partis das perspectivas daqueles que estdo envolvidos em
determinado evento

Mais do que considerar essa relacdo direta entre eventos e a presenca do tempo na

subjetividade, o conceito de “trabalho do tempo” ¢é importante no presente projeto de

22 Sou grato a minha orientadora Ceres Victora e ao meu colega de pés-graduagdo Everson Fernandes Pereira
(2019) por haverem me mostrado essa possibilidade de refletir sobre minha pesquisa relacionado o processo de
perda visual ao trabalho de Veena Das no caminho proposto neste texto.
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dissertacdo. A autora pensa esse tempo que age sobre as relacbes como categoria ativa, a partir
dos relatos de uma de suas interlocutoras chamada Manjit. Nos relatos dessa mulher, Veena
Das percebe que o “tempo” age nas relagdes de muitas formas: primeiro, ele aparecia como um
fardo, um carrasco; mas, posteriormente, age na subjetividade de Manjit, reescrevendo as
relagbes e as narrativas. O tempo trabalha nas relagdes de modo a colocar 0s sujeitos como
atores centrais de suas historias e das percepcdes sobre 0s acontecimentos.

Por seis meses, eu costumava me reunir todas as quartas—feiras com lIrene para
conversarmos. No0ssos encontros duravam mais ou menos uma hora, sempre iniciados com
conversas sobre o cotidiano, tanto meu quanto dela. Em uma de nossas conversas, ao pergunta—
la como estava, ela respondeu prontamente: “estou bem, mas fiquei pensando naquilo que
falamos na semana passada”. Busquei rapidamente na memoria qual dos muitos assuntos sobre
0s quais discutimos na semana anterior ela fazia mencéo, sem sucesso. Apos alguns instantes
de siléncio entre nds dois, ela acrescentou: “[...Jaquilo.... em relagdo se a minha relagdo com
a baixa visao, se mudou. Lembra?”. Apds essa resposta, passei a me lembrar da nossa ultima

conversa e desse ponto em especial. E ela continuou:

Eu parei de lutar contra ela, né? Entdo assim, ela existe, ela ta aqui, vamos ser amigas
e vamos andar de maos dadas, né? Eu s6 peco... o que eu mais peco... ¢ que eu nao
quero terminar minha vida na escuriddo. E um, é um pedido que eu faco, sim, e que
Deus ha de permitir que eu ndo termine a minha vida na escuriddo. Eu pelo menos
alguma coisa tenho que estar enxergando. E, assim, ndo sou revoltada. Eu acho que é
uma coisa, assim... que eu aceito.

No dia dessa conversa, acabei mudando o foco do que havia planejado para a entrevista
e me dispus a ouvir mais o que ela tinha para dizer sobre ter desistido de lutar contra a perda
visual. Era um tema que ja me interessava, mas ele em geral rondava as entrevistas sem nunca
chegar a ser um tema central das conversas, mas sO percebi isso apds voltar a ouvi—las com
atengdo e organizar a escrita do texto. Esse “parar de lutar contra a deficiéncia visual”, que Irene
comenta, fica mais compreensivel ao juntarmos os pontos de suas falas.

Quando tinha 17 anos, Irene foi diagnosticada com Retinose Pigmentar, uma doenca
degenerativa e progressiva, conforme mencionei em outros momentos do texto. Apos ser
diagnosticada, os médicos diziam que ela se tornaria cega em pouco tempo, entre dois e trés
anos, aproximadamente. Quando fizemos as entrevistas, ela ja estava com 54 e ainda
enxergando, ou seja, um intervalo de quase quarenta anos, que a fazia afirmar “ao todo, eu to
no lucro, né”: tanto por ainda enxergar, quanto por ter se tornado deficiente visual quase vinte

anos apoés o diagndstico de retinose pigmentar.



56

Durante anos, ela tentou tratamentos disponiveis na época para pausar a progressao da
perda visual, mas sem sucesso. Entre cirurgias e tratamentos 6pticos dos mais variados: 6culos,
cirurgias, lentes de contato. Irene chegou aos 57 anos de idade ainda enxergando com o residuo
visual e, apesar das perdas gradativas, vem alimentando a esperanga de “ndo terminar a vida na
escuriddo”. Com o tempo, ela passou a perceber como seu modo de enxergar funcionava e,
consequentemente, que as perdas visuais aconteceriam de tempos em tempos: “a minha visao...
ela é em plat6s. Entdo eu tenho aquela estabilidade, fico um bom tempo daquele jeito, dai ela
da umas caidas”.

Assumir a condi¢do de que a visdo ¢ em “platds”, mas que também ¢ preciso parar de
enfrentar a perda visual, assumindo a posi¢do como pessoa de baixa visdo, demonstra a maneira
que Irene encontrou para lidar com a agéncia do tempo em sua producdo subjetiva. A
deficiéncia visual, em sua condicdo irreversivel a qual as pessoas se adequam. A assuncéo da
condicdo de pessoa com deficiéncia processada de forma ambigua, em decorréncia da
intensificacdo da reducdo da acuidade visual. Assumir que as perdas visuais ocorreram de
tempos em tempos, € complexificada pelo sentimento de incerteza com relagdo ao futuro. Para
Irene, isso “choca” por ser indefinido; produz incertezas por nao conseguir controlar o tempo e

a velocidade das perdas, como ela afirma:

Mas assim, é uma coisa que choca, né? E uma coisa que vocé fica se questionando o
que vai ser, porque, na verdade, é tudo indefinido, né? E uma incerteza muito grande.

Vocé ndo sabe qual vai ser a velocidade da perda. Em que tempo isso vai acontecer.
Assim como Irene, outros interlocutores expuseram seus sentimentos com relacdo a
possibilidade de ndo enxergarem mais em decorréncia da progressdo da doenca. As pessoas
lidam com a acdo do tempo em suas vidas de muitas maneiras, de modo que lidar com o que
parece ser a iminéncia da cegueira produz sentimentos e a¢des diferentes: ansiedade, medo e
antecipagao. Helen, por exemplo, dizia que estava “se antecipando a isso”, como se a qualquer
momento, ao tornar—se cega — 0 que pode ndo ocorrer — ela ja estivesse preparada. O modo dela

se preparar reside em pensar no futuro, como se a cegueira fosse inescapavel:

Eu ja te falei, né? Que meu quadro é degenerativo. Eu tive muitas perdas, sofri por
muitos anos. Mas agora eu sei que sou desse jeito. Eu me adapto, preciso fazer as coisas
pra mim. Ai to até fazendo aula de braile agora... pra aprender, né. [...] Porque eu quero
voltar a estudar... presencial, né? Entdo pode ser que eu fique cega, dai ja to me
antecipando. Dessa vez vai ser diferente. [Entrevista com Helen, coletada dia 05 de
junho de 2021]

O sentimento de que € possivel antecipar a perda visual a partir da organizago da vida

em torno da iminéncia da cegueira, por exemplo, ndo se da apenas em decorréncia do
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diagnostico. Experienciar um “evento critico”?, ouU seja, acontecimentos que “desestabilizam
categorias socialmente estabelecidas e geram contextos fluidos nos quais o refor¢o do sentido
desempenha um papel fundamental na I6gica da mudanca, ou seja, n0s mecanismos que regem
a sucessao de um evento por outro” (Ortega, 2008, p. 31, citado por Segata et al. 2020, p. 9).
Vivenciar um momento que ndo tem uma data certa para acabar, mas que também afeta as
emocdes e as percepcdes do presente e sua relacdo com idealizagBes futuras é uma causa de
“ansiedade” entre as interlocutoras.
E outra coisa que eu penso, assim, em relacdo a pandemia, né? E, eu tenho cinquenta
e sete anos, vou fazer cinquenta e oito, e tem uma série de coisas que eu tenho como
projeto de vida, de fazer, né? De viagens, passeios e ai, com essa pandemia, deixou
de acontecer. Entdo, muitas vezes eu me questiono é... sera que quando as coisas

puderem acontecer eu ainda vou estar enxergando esse pouco que eu estou?
[Entrevista com Irene em junho de 2021]

Seria incompleto pensar o trabalho do tempo isolado dos contextos sociais nos quais
as interlocutoras estdo inseridas. De fato, calcular incertezas relacionadas a prépria vida, a
propria subjetividade, passa pela analise e influéncia de acontecimentos mais amplos que
interferem na vida cotidiana. Nesse caso, € a pandemia, unida aos impactos dos quadros
degenerativos,que agenciam as maneiras de perceber o tempo-agente. As falas de Irene, mas
também de Helen — buscando inserir certa previsibilidade ao proprio futuro como pessoas com
deficiéncia visual — deslocam a perspectiva de uma positividade da passagem do tempo, como
aquele que cura, melhora, “ajeita” as relagdes; para o tempo que intensifica a experiéncia de
perda. -.

As estratégias adotadas pelas interlocutoras, para lidar com a perda visual, passa pelo
processo de assumir essa incerteza potencial — quando se tornardo cegas —, mas também passa
por atualizac6es. Cada estagio de aprofundamento da perda visual e dos momentos da vida que
as interlocutoras passaram produzem muitos caminhos possiveis de serem vivenciados. Ndo

saber o tempo em que a cegueira podera ocorrer € um deles. Como explica Claudia:

Entdo, €, sim, eu tenho medo de ficar cega, porque vai ser tudo muito mais dificil. E é
engracado — é que aquilo que eu falei, eu me habituei com isso daqui. E a forma que o
mundo entra em mim, ¢ desse jeito... Entdo, a minha garrafinha, porque eu vejo ela
desse jeito [fazendo sinal com as maos e aproximando elas dos olhos em formato de
circulo]. Entdo, assim, eu, sinceramente... ndo sei. O que eu sei é que eu vou me virar.
Eu sei que muito provavelmente eu vou ficar cega. Provavelmente, mesmo. Mas
também eu sei que eu vou me virar. Mas ndo vai ser bom. Entdo meu medo esta nesse

23 O entendimento da pandemia de Sars-CoV-2 como um evento critico vem sendo utilizado por autores como
Segata et al, (2020, p. 9) em decorréncia do “ [...] carater aberto dos ‘acontecimentos’ e a sua capacidade de se
projetar para o futuro; as disputas e apropriagdes de seus significados por parte de instituicfes e atores sociais; e
sua maneira mais ou menos visivel e silenciosa de afetar o presente e moldar futuras expectativas”
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sentido. Meu quadro esta estavel ha trés anos, mas agora o que ta dando problema na
minha visdo agora é a minha cornea. [Entrevista com Claudia em julho de 2021]

Tal qual argumentam Warren e Ayton (2020), a sensagcdo de ter certeza sobre a
progressdo de doencas — ou pelo menos algum tipo de previsdo futura —, possibilita que as
pessoas criem expectativas. A possibilidade de previsibilidade, de acordo com o autor e a
autora, fornece mecanismos para interpretar as experiéncias e responder a determinadas
questBes que ajudam na ampliacdo da qualidade de vida. Para eles, incerteza e célculos de
previsibilidade caminham juntos e transmitem a ideia de um curso linear de perda e
adoecimento, de um lado, e de outro, a expectativa de gerenciar e até mesmo curar doencas
degenerativas.

Para Warren e Ayrton (2020), as falas de Helen e Claudia, que imaginam que ficardo
cegas futuramente e que tém buscado formas de antecipar a cegueira — estudando braile, por
exemplo, ou mesmo afirmando “muito provavelmente eu vou ficar cega”, como o faz Claudia
—, S30 um movimento comum para pessoas que possuem doencas degenerativas. E a partir
dessas incertezas que as pessoas moldam suas praticas corporais e gerenciam a vida cotidiana,
ocasionando o que os autores denominam phenomenological uncertainty [incerteza
fenomenoldgica, traducdo minha]. A incerteza fenomenoldgica seria o primeiro tipo de
incerteza por eles considerado na experiéncia de pessoas com doencas degenerativas, porque
ela envolve a experiéncia subjetiva que se da no dia-a-dia. O segundo tipo de incerteza, ao qual
chamo a atencdo aqui, é a que precede a incerteza fenomenoldgica e envolve diretamente a
gestdo da vida cotidiana. Os autores descrevem-na como a incerteza decorrente da implantacao
de tecnologias, tais como medicamentos e cirurgias. Nesse jogo de acontecimentos incertos e
imprevisibilidade, a implementacéo de tecnologias pode ocasionar efeitos colaterais, aumentar
o0 sentimento de incapacidade, ou até mesmo levar ao desenvolvimento de novos problemas de
satde (WARREN; AYTON, 2020, p. 144)

S&0 essas incertezas que ocasionaram em Irene e Claudia o medo de fazer novas
cirurgias para tentar diminuir a progressao da retinose pigmentar, para a primeira, e do
ceratocone, na segunda. Irene ja se submeteu a outras cirurgias para tentar impedir que a
retinose continuasse progredindo, mas elas ndo surtiram efeito. Inclusive fizeram com que sua
acuidade visual diminuisse mais. O caso de Claudia é um pouco mais complicado, segundo ela,
para reverter seu quadro precisaria de um transplante de cdérneas, que é um procedimento

extremamente invasivo, além da dificuldade de encontrar um doador.
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Apesar dessas questdes envolvendo incertezas e a iminéncia da perda visual,
“enquanto as cortinas ndo se fecham”, para usar a expressdo do poema que ¢ a epigrafe do
capitulo, as interlocutoras e interlocutores mantém seus engajamentos cotidianos. Viver com
baixa visdo envolve além de processar essas incertezas, adaptar-se as mudancas corporais que
se sucedem ao corpo, a forma de perceber o mundo e produzir futuros possiveis. Ressalto que
0 tempo se mantém um agente inescapavel, mas as angustias ndo sdo o elemento constante

nessas trajetérias, mesmo que pontualmente apareca em evidéncia.
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3  “VIVENDO NESSE MUNDO DE QUASE ENXERGAR”

3.1 OS “MODOS DE VER” DA BAIXA VISAO

A frase que da nome ao capitulo e também “batiza” a dissertacédo foi dita por Helen,
em uma das nossas conversas. Na €poca, ja me sentia impelido a pensar a questdo do “ver de
outra forma”, que vem sendo utilizada nos movimentos de pessoas com baixa visdo, para
distingui-las de pessoas cegas. “Ver de outra forma” também ¢ uma analogia que expressa a
condicdo de “quase enxergar”, que Helen menciona ao pontuar que a visao das pessoas com
baixa visdo ndo ¢ nem “normal”, se tomamos como parametro a visao das pessoas sem
deficiéncia visual, tampouco elas séo cegas. “Eu te vejo, mas ndo como vocé me vé”, Irene me
disse certa vez. Essas séo formas de denotar a singularidade do olhar e da viséo, que me levaram
a pensar sobre como toda a pesquisa se estruturou a partir de uma “perspectiva parcial”
(HARAWAY, 1995).

No texto em questdo Haraway (idem) esta pensando nos desdobramentos
metodologicos e epistemoldgicos na producdo de conhecimento cientifico. A autora argumenta
a favor de perspectivas parciais como o caminho para expressar um tipo de objetividade
especifica, ou seja, assinala que o olhar distanciado, “de cima”, ndo é capaz de compreender as
realidades complexas as quais se propde a conhecer. Esse olhar de lugar nenhum, que promete
objetividade e imparcialidade, € um equivoco epistémico. A leitura do trabalho de Haraway me
instigou a pensar a parcialidade por outro caminho, a partir da perspectiva de pessoas com baixa
visdo. Se a visdo de pessoas sem deficiéncia visual ¢ objetiva, “de cima” e universal, como
podemos multiplicar as formas de enxergar? Como apreender essas experiéncias e formas de
enxergar tdo diversificadas?

Impelido por essas questdes, passei a questionar o que significa enxergar com 15% de
visdo e 0 que essa condicdo implica. Durante as entrevistas, encontrava nas falas envolvendo a
rotina e o cotidiano, pedacos desse quebra-cabeca da visdo. Mas a pergunta que me levava para
a subjetivacdo das interlocutoras e interlocutores precisava pontuar a singularidade da visao que
encontrava nos discursos. Essa singularidade do olhar, que muitas vezes as pessoas sem
deficiéncia ndo imaginam ter, mas que 0 campo me mostrava ser o contrario. Afinal de contas,
VOCE ja se perguntou como VvOocé enxerga ou como seu modo de enxergar implica na sua

subjetividade?
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Conforme argumentam Martins (2006) e VVon der Weid (2014), a visdo é um sentido
supervalorizado na racionalidade Ocidental, desde Aristételes e 0 modo como o filosofo define
e hierarquiza os sentidos, postulando a visdo como o mais importante. Crescemos imersos em
metaforas sobre ver e enxergar, que produzem estigmas e estere6tipos sobre a deficiéncia
visual. Martins demonstra, a partir do levantamento historiografico, como a construgéo
simbdlica da cegueira como falta se deu a partir de uma serie de representacdes que
supervalorizam a viséo, tais como a equiparacdo entre razao e iluminagdo. Essas representacdes
reverberam, inclusive, na producdo de conhecimento feita na antropologia, ciéncia que consagra
a “observacao participante” como método.

Em artigo publicado ha cinco anos, a antrop6loga Olivia von der Weid (2017) nos
convida a “provincializar a visdo”. A partir de seu trabalho de campo, com a proposta de
compreender a “percepcao de mundo de pessoas cegas” (von der WEID, 2014; 2017), a autora
faz uma revisdo critica a respeito das metodologias de pesquisa consagradas na antropologia.
O caminho por ela adotado refere-se tanto a tentar experienciar a ndo-viséo durante o trabalho
de campo, quanto valorizar outras formas de perceber a realidade que ndo assumam a Vviséo
como primordial. O que venho pensando a partir das narrativas de vida de pessoas com baixa
visdo é situar a producao de diferencas corporificadas a partir dessa condi¢édo de viséo limitrofe
que ela provoca. Provincializar a visdo a partir ndo apenas da cegueira, mas também desses
modos de ver que estariam no espectro entre “visdo normal” e cegueira.

Parte do processo de viver com a baixa visdo reside em entender a si propria a partir
das formas de enxergar. Irene conta que percebe suas “quedas de visdo” a partir dos riscos em
que se coloca executando suas atividades cotidianas, como esquecer a boca do fogdo acesa ou
esbarrar em objetos que ela antes identificava com facilidade. Para ela, sempre que isso ocorre,
esta na hora de “mudar a velocidade de fazer as coisas”. Isso implica em direcionar sua atencao
para o presente, agir com calma, por saber que seus olhos processam as informacdes visuais
vagarosamente. Com 0s anos e 0 agravamento da perda visual, que atualmente esta em 15% no

olho direito e mais ou menos 13% no esquerdo, ela afirma:

E, eu digo que, assim, o enxergar fisico, ele eu ndo tenho mais nitidez, ent&o eu perdi
toda a expressdo facial das pessoas, entendeu? Aquela coisa do olhar, do sorriso, é
dificil pramim verificar se uma pessoa ta de 6culos ou ndo, a cor de cabelo, e as vezes
é dificil verificar se a pessoa é oriental ou ndo, j& ndo consigo mais. Entéo, assim, ndo
tenho mais nitidez nenhuma, nenhuma, e assim, a nivel de espaco, de focar e encontrar
as coisas, estd cada vez mais complicado, porque o campo esté reduzindo, entdo eu
tenho que movimentar a cabeca pra encontrar as coisas, né? Entdo, as vezes a pessoa
fala assim: ‘estd aqui’ mas esse ‘aqui’ ndo ¢ suficiente pra mim. Entdo eu tenho que
ficar procurando, sim, eu acho e como eu ja te falei, né, eu ja tive uma visdo bem
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melhor, né? Eu ja cheguei até a dirigir. Entdo assim, é, eu vou sentindo gradualmente
que esta piorando, né? [Entrevista com Irene em abril de 2021]

Perder o que Irene denomina por “enxergar fisico” produz uma forma de conhecer e
se relacionar com outras pessoas que coloca a visdo em segundo plano. O antrop6logo David
Le Breton (2018) acredita na primazia do rosto para a producéo da individualidade. No rosto se
encontram “as marcas e tracos” que identificam e distinguem as pessoas. Nao té-lo ou ndo ser
capaz de reconhecer terceiros pelo rosto seria 0 mesmo que se perder no anonimato da multidao.
Para o autor, esse é um tipo de valor das sociedades individualistas, a face teria papel central
na producdo da singularidade. O rosto é um produtor de diferencas entre as pessoas.

Né&o ser capaz de identificar as expressdes faciais das pessoas, para Le Breton (2018),
seria 0 equivalente a perder um “alfabeto de significados” socialmente construido. Indo ainda
mais longe em suas reflexdes, complexificando o papel do rosto, o autor afirma: “Se 0 homem
ndo possuisse um rosto para lhe identificar, tudo seria igual, a confianca seria impossivel e a
ética ndo teria nenhum sentido” (LE BRETON, 2018, p. 2).

O que me intriga na argumentacdo de Le Breton é a inquestionabilidade da visdo como
central ao conhecimento. Suas reflexdes estdo presas a narrativa do “visualismo” (FABIAN,
2013) e do “visuocentrismo” (KASTRUP, 2018), a primeira pressupondo que ver equivale a
conhecer, e esse conhecimento visualizado produz certeza e exatidao sobre o objeto observado;
a segunda, que a percepcdo visual seria fundamental na construcédo de relacdes entre as pessoas.
Seguir por esta linha de narrativa seria assumir que pessoas como Irene vivem em um mundo
desconhecido. Se a visdo é o canal pelo qual ela acessa suas relacdes, entdo nomes, cheiros,
vozes, silhuetas ndo seriam instrumentos de distingdo. Do mesmo modo, se ndao pode ver rostos
de outras pessoas e tampouco consegue ver a si mesma diante de um espelho, por exemplo, isso
significa seu préprio apagamento.

Refletir sobre a baixa visdo também significa pensar as experiéncias em si mesmas,
ndo como se a deficiéncia visual fornecesse uma vivéncia fragmentada ou reduzida com relagéo
ao mundo “completo” de ndo deficientes. Questionando o modo como as ciéncias no Ocidente
consideram os sentidos e a percepcdo de maneira fragmentada, Ingold (2008) fornece um
caminho analitico interessante para contrapor a premissa de Le Breton (2018) sobre o rosto. A
proposta do autor € que ao invés de considerarmos a audicao, a visao, o tato, o olfato e o paladar
como agoes distintas executadas por um corpo, ou seja, como se fosse preciso parar de escutar
para ver (por exemplo), seria melhor assumirmos que “[...] essas visdes e sons sdo comumente

tdo emaranhados em sua experiéncia que ndo € facil de descrevé-los separadamente” (INGOLD,
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2008., p. 2). A proposta consiste em desfazer a ruptura entre olho e mente e considera-la como
um processo interminavel e de méo dupla, resultado da experiéncia de envolvimento no mundo.

Pensar a visdo separada dos outros sentidos, ou em uma dicotomia entre individuo e
objeto, é um equivoco que deve ser transposto a partir da incorporacdo do ambiente, da audicao,
da visdo, do tato, olfato e paladar, estendendo organismo e ambiente e 0 que essa interacdo
proporciona para o individuo-percebedor, em vez do individuo-receptor isolado. Como forma
de entender o discurso de Irene, bem como o de outros interlocutores, sobre suas formas de
enxergar, amparo-me na assercao de Ingold (2008, p. 24), quando afirma que a viséo, o ato de
enxergar e, principalmente, a capacidade de perceber luz, assenta-se na experiéncia de habitar
o mundo do visivel “e que suas qualidades — de brilho e sombra, tonalidade e cor, e de saturacdo
— sdo variagOes dessa experiéncia”. A fala de Irene sobre ndo identificar rostos e expressoes
faciais seria um tipo de experiéncia da baixa visao.

Mas existe um outro aspecto do ato de enxergar que aparece em outros momentos da
pesquisa envolvendo a atencdo. Helen conta que, muitas vezes, quando esta tentando identificar
visualmente algum objeto ou imagem, sente dificuldade. E por mais que se esforce, empregando
toda a atencdo possivel e focando naquilo que esté olhando, a imagem continua sem forma e
sem sentido. Em uma de suas experiéncias com esse tipo de situacdo, que ela diz ser algo de
“magica” da baixa visao, Helen olhava atentamente para o teto de um auditério onde
aconteciam eventos da igreja que ela frequenta. Ela ja havia ido ao auditério dezenas de vezes
e sempre empregava uma parte do seu tempo nesse lugar tentando entender o que era o desenho
no teto do auditdrio, mas sem sucesso. Isso mudou apds ela perguntar para uma outra pessoa
que estava no auditorio qual era o desenho que ha tanto tempo ela se esforcava para identificar.
Helen ndo me disse qual era o desenho, mas explicou que apés a descricdo que a pessoa lhe fez,
ela exclamou “¢ isso, agora eu to vendo. E incrivel isso, coisa de magica [risos]"”.

Essa ndo foi a primeira vez que Helen notou que seu modo de enxergar era assim, que
ela precisava direcionar a atencéo a algo para que aquilo se fizesse presente e, muitas vezes,

ouvir uma breve descricdo do que se tratava o que ela tentava ver:

A primeira vez que eu tive essa percep¢do foi quando eu fui pra Jundiai com meu
filho. Eu tava andando numa rua que o sol tava batendo nas entradas das portas das
lojas e eu ndo enxergo nada, nada. Af eu vi amoldura de um negécio redondo, ai todas
as lojas tinham uns negdcios redondos. E eu sou curiosa, que enquanto eu nédo
identifico o que € eu ndo sossego. Ai eu fui vendo numa loja, dai na outra, na outra,
na outra... € os camelés tendo a mesma moldura. Ai eu ndo enxergava o que era e eu
ficava assim né, eu olhava, olhava, olhava e o sol batendo. Entéo eu s6 enxergava uns
negocios de metal reluzente. Ai eu pergunto: Henrique [filho de Helen], o que é esse
negocio que fica brilhando aqui quando a gente passa, que dai o sol batia e reluzia no
meu olho. Ai o Henrique falou: é rel6gio, mée. Tem uns relogios de pulso nos camelds
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e uns relogios de parede nos batentes das lojas. Ele falou isso, né: trés passos depois
eu tava olhando o ponteiro do relogio. Eu falei assim, né: o sol tava no mesmo lugar,
a gente tava na mesma posicdo que tava andando, ndo mudou nada. Meu filho falou
que era reldgio e de repente eu vi um negdcio preto no meio do reldgio. Aif eu olhava
assim, passava na outra loja, comecou a aparecer os nimeros dos reldgios... Eu falei:
“¢ coisa de louco, eu devo ta ficando louca [risos]”. Quando as pessoas
audiodescrevem, eu vejo, olho, tento ver. E é assim, que nem uma foto.

A produgao de “imagens” nao € necessariamente um processo que ocorre de fora pra
dentro. Olivia von der Weid (2014) emprega maior atencdo a producdo imagética de pessoas
com deficiéncia visual. Sob influéncia de Ingold (2013 apud. von der Weid, 2014), a autora
aponta para a linha ténue que separa a imagina¢do da realidade. De acordo com ela, “nossas
formas de conhecer e de imaginar séo consagradas dentro de um comprometimento existencial
no mundo em que nos encontramos” (VON DER WEID, 2014, p. 412). O modo como Helen
produz imagens a partir de seu modo de enxergar, vinculado a audiodescricdo, seria um
caminho onde imaginar uma forma ou um desenho e o desenho em si se encontram.

A audiodescricdo € uma maneira de “educagdo da ateng¢do”, tal qual o processo de
enxergar de pessoas com baixa visdo. Audiodescrever uma cena ou imagem € direcionar a
pessoa com baixa visdo em um “redescobrimento dirigido”, imprescindivel para o processo de

aprendizagem:

O processo de aprendizado por redescobrimento dirigido é transmitido mais
corretamente pela nocdo de mostrar. Mostrar alguma coisa a alguém é fazer esta coisa
se tornar presente para esta pessoa, de modo que ela possa apreendé-la diretamente,
seja olhando, ouvindo ou sentindo. (INGOLD, 2010, p.21)

A visdo das pessoas com baixa visao assume certo grau de indeterminacdo até mesmo
para as pessoas que experienciam a deficiéncia visual dessa forma. E um aprendizado por
redescobrimento, tal qual Ingold (2010) afirma. Um redescobrimento de si e do mundo a partir

da baixa visdo, do ver de outra forma.

Que nem os outros: o que que cé enxerga? Eu ndo sei 0 que eu enxergo. Tem coisa
que eu enxergo todos os dias, ai eu vou pegar aquilo determinado dia pra ver e ndo
enxergo nada. Entdo assim, foto, alguém me manda uma foto: eu olho, olho, fico I&
olhando. Ai de repente eu vejo um treco aqui, um treco l4 e nada. Ai eu fico 14, ai meu
olho vai acomodando, vai acomodando, ai de repente vai abrindo, a imagem. Ai
comega a vir uma cabecga de uma pessoa, a mao da pessoa. Cara, € magica. E pronto
ta 14, a foto. E tem foto que ndo adianta, eu fico dez minutos ali, olhando a foto, e nada
do cérebro falar o que é. Sabe, eu ndo enxergo. Tem coisa que é questdo de segundos,
é que nem magica, né. Parece que vai fazendo assim, vai abrindo a imagem. As vezes
o0 Henrique t& fazendo alguma coisa e eu to rindo do nada, porque é umas coisas que
acontecem do nada. Porque assim, ser baixa visdo é um negdcio muito doido, muito
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maluco. Ainda mais eu que tenho o tico-teco meio doiddo, eu falo assim: ndo preciso
nem de droga pra ficar muito alta ndo. Porque, olha, ¢ um mundo muito estranho

No processo de enxergar sendo pessoa com baixa visdo, € possivel reconhecer como
ndo se trata apenas de identificar um objeto, que é identificado pelo olho e processado pelo
cérebro em uma oposi¢ao clara de “interno” e “externo”. No redescobrimento dirigido que a
deficiéncia visual provoca, o corpo em relagdo com 0 ambiente e com o que é narrado ocasiona
a identificacdo daquilo a que se dirige a atencio. E a “magica” de que Helen nos fala. Kastrup
(2018) argumenta que a visdo se daria a partir de um processo imaginativo e inventivo, do qual
as histdrias pessoais e as subjetividades estdo sempre imbricadas com o corpo e a atengdo. Por
esse motivo, faz todo o sentido quando pessoas com baixa Vvisdo relatam enxergar menos
quando estdo “estressadas”, ou em dias nublados.

Helen costuma ir a0 mercado com a ajuda de uma amiga, que também a auxilia nas
atividades domeésticas, principalmente de limpeza. Quando elas vao ao mercado juntas, a amiga
de Helen Ié os rotulos dos produtos e os precos. Ela afirma que é uma dindmica com a qual ja
se acostumou, tanto ela quanto sua amiga. Mesmo que consiga enxergar alguns objetos

visualmente, no mercado, ela diz ndo enxergar mais.

Chega la dentro do mercado, eu ja ndo enxergo mais. Eu enxergo as prateleiras, eu
enxergo as mercadorias expostas, mas ndo sei o que é. Eu olho, mas ndo consigo
definir o que é. Fruta, essas coisas, eu até enxergo algumas coisas, mas identifico pelo
tato. Mas quando tem muita luminosidade, eu ndo enxergo. Dependendo do mercado.
E o mercado ndo pode ter barulho, som ligado, porque sendo eu saio com o estbmago
na mao. Porque hoje eu enxergo com os ouvidos também, entdo se tem som no
ambiente é uma coisa desagradavel pra mim hoje. Entao eu prefiro lugar silencioso e
0 menos movimentado possivel pra eu poder raciocinar o que eu to fazendo.

Pedro diz perceber que sua visdo esta piorando quando passa por situagdes que “tiram
ele do sério”. Para ele, quanto mais nervosismo, pior, porque ndo consegue ‘“ver nada pela
frente”. Irene também relata que quando seu “emocional” ndo estd “legal” sua perda visual &
acentuada, mesmo que ela estabilize quando volta a se sentir bem. Além do estresse, Irene
explica que noites maldormidas fazem com que sua viséo piore, mas que sO percebeu isso com
o tempo, que quando isso acontece, ela passa a “calcular os perigos e os riscos” que podem

acontecer naquele dia.

Acho que a baixa visdo faz parte de um de um todo, né? Entdo é assim. E realmente
se eu ndo estou muito legal, se eu estou triste, se eu estou angustiada, ndo sei 0 qué,
se 0 emocional ndo esta bom, ai a visdo piora. Pois é, eu acho que que tem um pouco
a ver mesmo com o estresse, as vezes. Até com uma tensdo, né. Eu acho que as vezes
quando nds estamos mais nervosos, assim, a nossa atencdo fica muito dispersa, assim
fica mais dificil, eu acho, de focar em algo. Ou, porque tem um pouco disso, ne?
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Quando vocé vai enxergar algo, assim, precisa meio que se concentrar naquilo que
vocé estd vendo. [Entrevista com Irene em junho de 2021]

A importancia da relacdo entre atencdo e visdo ndo é nova. Von der Weid (2014)
aborda essa questdo a partir das descobertas do campo das ciéncias cognitivas envolvendo a

“cegueira inatencional” e a “cegueira por mudanga”:

A cegueira inatencional se refere ao fendmeno de anulagdo temporaria da percepcédo
de certos objetos por falta de aten¢éo, ainda que pudessem ser claramente observados
ou mesmo estivessem no foco da visdo central ocular. A cegueira por mudanca foi
percebida através de uma série de experimentos em que displays de cenas corriqueiras
eram mostrados aos observadores e pedia-se que eles detectassem mudancgas ciclicas,
tais como a troca de um grande objeto por outro, mudanca de cor, ou aparecimento ou
desaparecimento de algo na cena. Os resultados dos experimentos mostram que em
muitos casos os observadores apresentam dificuldade de notar as mudancas, ainda que
fossem grandes e ocorressem a plena vista. (VON DER WEID, 2014, p. 417).

Os impactos dessas reflexdes nas ciéncias cognitivas foram responsaveis por produzir
novas concepcdes envolvendo o papel do cérebro na viséo. Essa abordagem enfatiza que a visao
nao ocorre apenas internamente, no cérebro — mesmo que este faca parte do processo — porque
ele ndo ¢ “suficiente para produzir visao” (VON DER WEID, 2014, p. 418). Ver passa a ser
considerado uma forma de experiéncia vivida pelas pessoas. Noé ¢ O’Regan (apud. Von der

Weid, 2014) ressaltam que a experiéncia de ver ocorre a partir de padrdes de interacao.

A afirmac¢do de Csordas (2008) de que “o corpo € o territério existencial da cultura”
ecoa também nas descobertas da relacéo entre percep¢édo, cognicdo e visdo. Pesquisas recentes
como as de Nisbet e Masuda (2003; 2006) encontraram varia¢des culturais na forma de perceber
0 mundo, principalmente envolvendo a atencao direcionada a objetos que devem ser percebidos
pelo campo visual. Von der Weid (2014, p. 418) salienta: “[...]Se ver ¢ um modo de atividade,
ndo existe uma Unica caracteristica intrinseca ou propriedades que sejam definidoras da
experiéncia”. Os relatos de pessoas com baixa visdo corroboram com essa perspectiva, tendo
em vista que a visdo como um processo de engajamento com o mundo envolve modos de
atencdo, movimento, estrutura fisica e ambiente, num mesmo feixe de relacGes.

Buscar entender processos de subjetivacdo de pessoas com baixa visdo me levou a
considerar que esses engajamentos com o mundo se sucedem a partir da agéncia e da préatica no
cotidiano. Assim como a perda visual foi sendo notada nas dindmicas diarias: deslocamento
para o trabalho e dificuldade em executar tarefas cotidianas que demandam a utilizacdo da
visdo, por exemplo, € nos acontecimentos “ordinarios” (DAS, 2020) que a recomposicao da

vida com a baixa visdo também ocorre. Nesse sentido, tomo emprestado a proposta de Veena
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Das (2020) para situar esses modos de vida com a baixa visao, ressaltando que ndo sdo apenas
em eventos como diagnosticos e afastamento do trabalho que a baixa viséo é produzida. Eventos
e cotidiano se relacionam nas atividades do dia-a-dia.

3.2 VIVENDO COM BAIXA VISAO: A AGENCIA E O COTIDIANO

Impelido pela premissa de que o cotidiano de pessoas com baixa visdo deve ser
entendido como préticas agentivas nas quais a subjetivacdo se desdobra, esse subcapitulo se
propbe a pensar como as atividades diarias nos informam sobre a baixa visdo. Thomas e
Sakellariou (2018) afirmam que € a partir desses contextos que pesquisadores do campo dos
disability studies poderiam apreender tanto o que é viver com deficiéncia, como 0 que as
praticas “fazem” na defici€éncia. Ser pessoa com deficiéncia ¢ engendrar o que os autores
denominam por “embodied difference”, literalmente “diferenca corporificada”.

Essa diferenca corporificada aparece ainda mais evidente quando as pessoas com
deficiéncia procuram realizar seus desejos e demandas diérias. Por esse motivo, o cotidiano é
levado em consideracdo: como as pessoas se relacionam com seus familiares, amigos, redes de
apoio, frequentam igrejas, escolas e/ou trabalho. Conforme argumentam Thomas e Sakkelariou
(2018, p. 6) “[...Jos mundos cotidianos sao infundidos de poder e politica; o que ¢ mundano e
comum para uma pessoa pode ser bastante extraordindrio para outra”. O cotidiano ¢ imerso de
situacGes complexas nas quais a pratica e a agéncia sdo moldadas; em situacfes que podem ser
incapacitantes ou capacitantes. Cabe ressaltar que, para entender os processos de subjetivacéo
de pessoas com baixa visao, estou tracando um paralelo entre o trabalho da antropdloga Sherry
Ortner (2016), pensando especificamente o conceito de agéncia, e o trabalho de Maluf (2013)
sobre 0os modos de subjetivacao.

O trabalho de Ortner (2016) enfatiza os modos como os autores da “teoria da pratica”
pensam a relacdo entre agéncia e estrutura, individuo e cultura, em relacdes complexas das
quais sujeitos sao muitas vezes solapados pela racionalidade social existente. Essas dicotomias
lancam luz aos processos de subjetivacdo que ocorrem no decurso da historia e possibilitam a
compreensdo da agéncia humana enquanto produtora de mundos — ou seja, as pessoas poderem
fazer e refazer suas realidades pois ndo tem sua agéncia invalidada pela estrutura (cultura,
talvez). No entanto, com olhar critico sobre as produgdes dos ‘marcos teoricos’ das décadas de
1970 e 1980, Ortner (2016) questiona possibilidades de pesquisa diferentes, ressaltando outros
modos de entender as préaticas sociais; atenta as situaces de conformidade, mas também de

resisténcia com a logica social estabelecida.
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Ortner (2016) considera a agéncia a partir do contexto histérico mais amplo, entendido
a partir de uma perspectiva dialética das vontades conscientes ou ndo dos sujeitos, das relagbes
dos sujeitos para o delineamento das suas intencdes, desejos e metas. Ao construir a teoria da
agéncia e das préticas desse modo, a autora salienta a impossibilidade de construir a pesquisa
antropoldgica sob a égide do sujeito individualista moderno. Visto que quando falamos de
vontades, desejos e a¢des dos sujeitos, ndo nos referimos a uma pessoa isolada, num vacuo
socio-histérico, mas, sim, de um ator em uma rede mais ampla de relacbes sociais, que nao
controla os resultados ou consequéncias de suas agdes. Neste ‘jogo sério’, € preciso assumir as
indeterminacdes e mapear as relacdes em um duplo movimento de contextos mais amplos.

E nesse campo de relagdes amplas e complexas que a subjetividade é produzida. Se
considerarmos que a subjetividade ndo é uma categoria fixa para se referir as pessoas, mas um
processo de tornar-se alguem, é perceptivel que as histérias de vida particulares expostas pelos
interlocutores da pesquisa referem-se a processos de subjetivacdo. Maluf (2013) versa sobre as
nocOes de subjetividade como uma categoria/objeto em rasura. Um conceito que deve ser
constantemente reescrito de acordo com os periodos da teoria social e dos interlocutores que se
pretende analisar, ou como uma metafora para processos de subjetivacédo, ou seja, remetendo a
subjetividade a um “vir-a-ser e ndo a uma categoria encerrada em si mesma/fechada. Ser uma
pessoa com baixa visdo € um dos elementos desse processo.

Nesse sentido, a subjetividade, aqui empregada como categoria analitica, tem a funcéo
de contrapor o sujeito assumido dentro de premissas universalistas; que é estruturado a partir
de concepcbes como: individualidade, autonomia e razdo, por exemplo, que de acordo com
Maluf (idem) é a “pessoa/individuo” da teoria social eurocéntrica. O processo de subjetivacao
que foi aplicado para pensar as narrativas de pessoas com baixa visdo € relacional e ndo
universal; a via de compreensao adotada assume que as pessoas produzem a si mesmas a partir
de processos sociais e materialidades situadas. O sujeito como ontologizacdo dada é deixado de
lado para tornar-se relacional (MALUF, 2013, p. 134). Esse € um dos motivos pelos quais optei
por atentar para o cotidiano nessa pesquisa.

Na primeira vez que conversei com Pedro, apds semanas tentando encontrar um
encaixe em sua agenda, ele me disse que dificilmente fica em casa. Passa boa parte dos seus
dias envolvido com as atividades de uma instituicdo na qual é voluntario e quando ndo esta na
14, ajuda sua méae, que ja € uma pessoa idosa, com os afazeres domésticos: fazendo compras no
mercado, limpeza da casa, pagando contas. Pedro afirma que se envolver em muitas atividades,

é 0 que o fez se manter ativo no mundo e nao deixar que a perda visual o deprimisse. Para ele,
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foi fundamental “ver como que o mundo ta la fora”, fazendo analogia a quem permanece em
casa, por medo ou insegurancga.

Pedro aprendeu a se deslocar utilizando a bengala guia nos primeiros anos apds ser
aposentado. Frequentava uma instituicdo de reabilitacdo e disse que la aprendeu a se deslocar
pela cidade, prestar atencdo aos bueiros, aos orelhdes, usar o piso tétil para se locomover —
quando este se encontra disponivel. Na reabilitacdo, aprendeu a otimizar o uso do residuo visual
para a execucdo das atividades didrias, mas também aprendeu a “pedir ajuda quando ndo
consigo fazer alguma coisa”.

Aprender a pedir ajuda, mas também adaptar o proprio corpo para a execugdo de
atividades cotidianas é um ponto em comum nas trajetérias das interlocutoras e interlocutores.
Conforme pontuei no subcapitulo anterior, Helen tem uma pessoa que a auxilia quando precisa
ir ao mercado, por exemplo. Mas quando sua amiga ndo pode ajuda-la, Helen encontra seus
proprios “modos de fazer”. Essas habilidades para executar atividades cotidianas, Helen vem
desenvolvendo desde que comecgou a perder a visdo. Nos primeiros anos, além do filho ter
nascido mais ou menos no mesmo periodo em que perdera a visao, ela ndo tinha uma rede de
apoio ou pessoas proximas que pudessem ajuda-la. Entdo cozinhava, prestando atencdo aos
sons, cheiros e utilizando o residuo visual para identificar os alimentos. Afirma que passava
horas limpando a casa, com calma, porque as vezes ndo tinha certeza se havia varrido ou
passado pano em determinadas partes do chéo.

Essas estratégias de adaptacdo fisico-sensoriais nunca deixaram de acontecer. Um
pouco antes do inicio da pandemia, Helen disse que havia ido pela primeira vez a uma loja e
provado roupas sozinha. Para ela, essa foi uma grande conquista, apds anos que viveu “sem
autoestima”, ir a uma loja e poder provar roupas sozinha e se sentir bem com elas foi um
acontecimento muito especial. Para tornar possivel essa conquista, Helen aprendeu a utilizar o
celular para ver a si mesma, porque apds se fotografar consegue passar mais tempo analisando

a imagem detalhadamente com o residuo visual.

Um pouco antes da pandemia eu tava aprendendo a comprar roupa aquela vez. Entéo
eu entrei na loja de uma mulher que ela me deu muita seguranca, ela falou que eu
podia ficar 14 no provador o tempo que eu quisesse. “Eu quero aprender a me olhar de
novo”, eu falei pra ela. Eu fiquei umas duas horas e meia no provador. E eu aprendi a
tirar foto com meu celular na posicdo que eu vou conseguir me ver com o celular.
Porque eu olhando direto pro espelho no provador eu ndo me enxergo, mas eu tirando
a foto de certo angulo eu consigo me ver. Entdo aquele dia eu aprendi a fazer compra
sem pedir opinido de vendedor. Foi uma conquista muito grande. Assim eu vou
aprendendo a todo instante.
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Janice McLaughlin e Edmund Coleman-Fountain (2020) ressaltam a importancia de
atentar para os modos de “producdo da deficiéncia” a partir de dindmicas agentivas, como a
exposta por Helen. A perspectiva que McLauhlin e Coleman-Fountain estdo levando em
consideracdo reside em ressaltar que nas “ordinary pratices” [praticas comuns/ordinarias] o
corpo pode ser enfatizado em suas condi¢des materiais “incluindo as diferengas na aparéncia e
movimentagdo de diferentes corpos” (MCLAUGHLIN; COLEMAN-FOUNTAIN, 2020, p.
65). Considero que perceber a baixa visdo por esta perspectiva significa desafiar perspectivas
corponormativas (GAVERIO; MELLO, 2019), para entendé-la a partir de engajamentos
criativos.

O modo como Helen descobriu que poderia provar suas roupas em lojas € uma das
muitas formas que pessoas com baixa visdo criam para executar atividades cotidianas. Irene,
por exemplo, todas as quartas-feiras pela manha, ia a feira, que fica a quatro quadras de distancia
de sua casa. Para fazer o trajeto, ela se orientava pela cor das casas, principalmente em dias de
“sol forte”. Sabia que no meio da quadra havia um muro verde e ao encontra-lo calculava, mais
ou menos, a distancia que faltava para chegar a feira. Por receio de se perder, mas também do
desconforto com a reagédo das pessoas caso ela pedisse ajuda, ia sempre as mesmas barracas na
feira. Nestas barracas especificas, teria tempo: para olhar os produtos, para contar o dinheiro, e
como ela afirmou em uma de nossas conversas, “fazer as coisas no meu tempo”.

Claudia, que é deficiente visual hd& menos tempo que os demais, dizia ainda estar
aprendendo a fazer algumas coisas. Para isso, contava com a ajuda do namorado, que para
organizar a casa ou cozinhar ia lhe dando “dicas” de onde estavam os itens que precisava.
Durante 2020 e 2021, seu processo de adaptacgdo a baixa visao ficou “mais intenso”. Por ficar
sempre em casa, foi redescobrindo meios de organizar o espaco, preparar suas refeicdes e cuidar
dos animais de estimacao.

As rotinas das interlocutoras e interlocutores apresentam um aspecto comum
envolvendo redes de ajuda e relacBes de cuidado que buscarei explorar nas paginas seguintes.
Séo filhos, amigos, namorados, maridos, feirantes, atendentes de lojas, pessoas que auxiliam,
as suas maneiras, a tornar contextos nos quais a lesdo ocasiona incapacidade, contextos
capacitantes. Agéncia, deficiéncia, cuidado e cotidiano se envolvem na producéo de realidades

compartilhadas.

3.3 O COTIDIANO E AS RELACOES DE INTERDEPENDENCIA
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Durante todo este trabalho, um tema tem aparecido como um fato ndo exposto
diretamente. A proposta de compreender as pessoas com baixa visdo em relagdo tanto com o
ambiente, a lesdo e o contato com demais pessoas parte de uma perspectiva tedrica que,
conforme salientado no segundo capitulo, ndo é individualista. Essa ndo é uma abordagem
tedrica nova nos estudos sobre deficiéncia, mas é fundamental, tanto como forma de
compreensdo das experiéncias cotidianas de pessoas com baixa visdo, quanto como critica a
premissa neoliberal sobre a nocdo de individuo e autonomia.

Inspirado pelo trabalho de Fietz (2016), procuro entender como se sucedem as relagdes
de autonomia, cuidado e interdependéncia na vida cotidiana das interlocutoras e interlocutores.
O referido trabalho de Fietz ¢é sobre as experiéncias de pessoas com “problemas de cabega” na
cidade de Porto Alegre. A perspectiva da autora é construida a partir da complexificacdo das
no¢Oes de cuidado e dependéncia, situando-as desde a experiéncia de suas interlocutoras. Ao
fazer esse movimento, a antropdloga posiciona os sujeitos de pesquisa em uma rede de relacdes.

Cabe ressaltar que dependéncia e cuidado ndo sdo categorias autoevidentes. Por este
motivo, suas implicacGes e desdobramentos sdo pensados na condigdo de construgdes socio-
historicas — neste trabalho, assim como em Fietz (2016) e Alves (2019). Localizar estes
conceitos em dindmicas sociais especificas também enfatiza a condicdo de estarem submetidos
a “economias morais” (FASSIN, 2009 apud. FIETZ, 2016, p. 55) contextuais. Ou seja, ha uma
indissociabilidade de valores, contextos, normas e emog¢des nas quais situacdes envolvendo
decisoOes entre “bom” e “mau”, “certo” e “errado” sdo colocadas em questdo. Portanto, o ato de
imaginar autonomia, escolha e dependéncia precisa passar pelo processo de posicionar 0s
sujeitos em economias morais.

O caminho adotado por Fietz (2016) para as questdes envolvendo a nocéo de pessoa
de maneira relacional se da a partir dos trabalhos de Strathern (2014) e Wagner (2011): a

primeira envolvendo o conceito de pessoa composita, o segundo, de “pessoa fractal”.

A pessoa relacional, ou fractal para usar o termo de Roy Wagner, “relaciona-se ao
todo, converte-se nele e o reproduz, e € algo téo diferente de uma soma quanto de uma
parte individual” (WAGNER, 2011, p. 7). As pessoas contém em si o potencial para
relagdo a0 mesmo tempo em que estdo integradas em relagbes com outros
(STRATHERN, 2014). (FIETZ, 20186, p. 58)

A aproximacao que busco com os trabalhos acima citados é a que permite entender as
experiéncias cotidianas de pessoas com baixa visdo, ndo como se estivesse referindo ao
individuo-valor autbnomo da ontologia liberal, mas sim a pessoa que é co-constituida nas

relacfes em que esté inserida.
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Pensar em pessoas pelo caminho da relacionalidade em oposicéo ao do individualismo
¢ 0 que Annemarie Mol (2008) propde quando discute sobre a “logica do cuidado” (the logic
of care). Compreender as relagdes a partir da l6gica do cuidado conceituada por Mol (2008)
significa se contrapor a dois conceitos basilares no “Ocidente”: a autonomia e a escolha. A
autora argumenta que aqueles que se entendem como oriundos do mundo ocidental imaginam
a si proprios como autbnomos e capazes, o que a autora denomina de “logica da escolha”. O
“outro” do sujeito ocidental ¢ aquele que, além de dependente, tem sua capacidade de agir e
escolher de modo autdonomo tolhida.

A alternativa de Mol (2008) a l6gica da escolha é denominada de “logica do cuidado”.
Nessa proposta, a autora enfatiza que aqueles que recebem cuidado ndo podem ser entendidos
como numa posicdo passiva em relacdo aqueles que cuidam, por exemplo. As questbes
direcionadas aqueles que se propdem a pensar a partir desse lugar é que devem se preocupar
nao necessariamente com “a vontade” ou com “a escolha”, mas em como engajamentos sao
produzidos no cotidiano. Isso ndo é o mesmo que ignorar a “escolha”, mas descentraliza-la. Tal

qual ressalta Fietz (2016, p. 67):

O sujeito da Idgica de cuidado é sempre um sujeito relacional. Além disso, ndo se esta
partindo de uma ideia de igualdade dentro destas relaces, mas sim de uma série de

(191

diferengas ndo hierarquicas, de tal modo que na logica do cuidado o importante “sdo
as diferencas horizontais entre pessoas. Essas diferencas indicam necessidades
diferentes, e, mais particularmente, diferentes necessidades de cuidado” (MOL, 2008,
p. 62 apud. FIETZ, 2016, p. 67).

Perceber o mundo a partir da “logica do cuidado” nos leva a assumir a condi¢ao basica
de interdependéncia entre as pessoas. Além do fato de, conforme viemos ressaltando aqui, as
diferencas corporificadas entre as pessoas produzem determinadas necessidades e modos de
viver especificos, ou seja, diferentes demandas de cuidado. Esta também é uma forma de
entender as relacdes entre as pessoas com deficiéncia e sem deficiéncia pela perspectiva anti-
capacitista, que propusemos no inicio deste trabalho. Cabe ressaltar que essa perspectiva nos
levou a pensar na relacdo de interdependéncia entre pessoas com deficiéncia visual em suas
relacBes cotidianas, tanto na posicdo de care-giver quanto de care-taker, respectivamente,

gquem déa suporte e quem recebe suporte (ALVES, 2020, p. 26).

“O que eu ndo enxergo eu fago os outros enxergarem pra mim” foi assim que Helen
concluiu a pergunta que lhe fiz sobre como ela executa suas atividades do dia-a-dia,

principalmente fora de casa. Nos Ultimos anos, a acuidade visual de Helen tem diminuido
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bastante, mas ela ndo sabe determinar o percentual. Por esse motivo, passou a comunicar com
maior frequéncia as pessoas a sua volta quando ndo consegue identificar pessoas e objetos
visualmente, estabelecendo dindmicas para cada tipo de situacao.

E ultimamente eu tenho perdido mais a visdo. A Adriana [diarista que trabalha para
Helen] ja t& acostumada comigo. Ela chega no mercado e vai lendo os cartazes de
oferta. Ela ja sabe quais produtos eu compro... quais que eu gosto... entdo ela vai
falando esses e os pregos. Vai falando, falando, falando, dai eu ‘para’, e ela vai la e
pega o produto que eu preciso.

Apesar de atualmente ter adotado essa dindmica com Adriana, nos primeiros anos
como pessoa com baixa visao, Helen evitava pedir ajuda. Disse que sentia vergonha e medo da
reacdo das pessoas ao saberem que ela tinha “problemas pra enxergar”. Foi um processo de
longo prazo até que ela aceitasse que “ndo tem problema ser ajudado [...] a gente tem que falar
quando ndo consegue fazer as coisas”. Parte desse aprendizado, desse modo de entender que
ndo havia problemas em pedir ajuda, em ser ajudada, aconteceu com o apoio tanto da institui¢éo

para pessoas com baixa visdo que ela frequenta, quanto da igreja que ela frequenta atualmente.

As coisas comecaram a fazer sentido pra mim guando me perguntaram “Vocé quer
participar com a gente?”. Todo mundo |4 fazendo pastel. Eu morrendo de medo,
cheguei atrasada porque eu estava superinsegura, né? Porque eu falei assim ‘“Nossa,
mas eu ndo vou conseguir fazer igual todo mundo, né?”. Cheguei la, o povo colocou
um garfo na minha méo, colocou uma toquinha na minha cabeca: “Vocé vai ficar de
pé ou vai querer uma cadeira pra sentar, pra chegar mais perto pra olhar?”. Vou ver o
qué? Pra que isso? Que lugar é isso? Eu fiquei pensando, né? “N&o, eu quero uma
cadeira que ai eu enxergo melhor mesmo”. [...] Eu ja estava com fibromialgia, eu ndo
estava aguentando a dor no brago e fechando o pastel 1. Mas eu estava me sentindo
superamada. [Entrevista com Helen, julho de 2021]

Ressaltar que se sentiu amada quando as pessoas se atentaram a sua diferenca
corporificada e a incluiram como parte do grupo, insere Helen nessa l6gica de humanidade
compartilhada e de codependéncia na qual as diferencas sao inseridas sem partir do pressuposto
de hierarquizacdo de corpos pela premissa da capacidade. O processo de construcdo da
autonomia em pessoas com deficiéncia atravessa essas elaboracbes pelo modo como 0s
engajamentos sdo construidos.

Irene compartilnou em um de nossos encontros virtuais que além da utilizacdo bengala
guia — objeto que comunica para 0s outros sua deficiéncia visual — passou a comunicar
diretamente as pessoas sobre a baixa visdo. Apds mais de dez anos como deficiente visual, ela
também diz ter perdido o medo de pedir ajuda, principalmente na rua, para se deslocar. Para
evitar o que ela nomeou como “estranhamentos” ou “reagdes dificeis” das pessoas, Irene passou

a utilizar a bengala guia com frequéncia, mesmo que as vezes nao precise. Esses
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“estranhamentos” e “reagdes dificeis” que ela refere tratam-se das pessoas respondendo como
se ela fosse “burra” quando pedia ajuda para alguém na rua.
Em casa, Irene menciona que a relacdo sempre foi diferente. O marido e os dois filhos

aprenderam a “lidar” com as necessidades dela, cada um a sua maneira:

[...] Aqui dentro de casa, cada um deles tem um cuidado diferente comigo, vocé
entendeu? Entdo assim, o meu filho mais novo é uma pessoa que ta sempre presente
nas horas das minhas necessidades, sem me sufocar. Sabe aquela pessoa que ela esta
presente, mas ela ndo te sufoca? Ele é assim. O meu marido é bastante atencioso,
cuidadoso, dentro da maneira dele, entendeu? Ele se preocupa com tudo isso. Mas
também é presente, assim. E o0 meu filho mais velho, o jeito dele de me ajudar é
diferente. Eu falo com cada um deles de um jeito. Entdo cada um tem um cuidado de
um jeito. E assim, &, se eu for te dizer que eu prefiro de um, de outro, ndo existe isso.
Cada um deles completa de uma forma, né? [Entrevista com Irene, agosto de 2021]
Continuei o didlogo pedindo a Irene que me dissesse um pouco mais sobre o “jeito”
de cuidar de cada um deles e ela preferiu exemplificar com duas situacdes. Irene, assim como
os filhos e o marido, é fa de futebol. Ela frequentemente ia a0 Morumbi, estadio do S&o Paulo
Futebol Clube, para assistir aos jogos com o filho mais novo — que ainda mora com ela. Nas
idas ao estadio € o filho quem a guiava, que “sabe o jeito de ir andando pelo povao” para chegar
até os assentos. E o filho mais novo, também, que a ajudava com a tecnologia, inclusive para
nossos encontros semanais. O marido cuida por meio da escuta. “Ele me escuta ¢ me ajuda [...]
me pergunta como eu estou, tenta sempre fazer o melhor pra mim.”, e segundo ela, ele foi
assumindo as demandas que ela ndo conseguia, ou tinha muita dificuldade para resolver, em
decorréncia da perda visual.
Pontuei trechos desses dois relatos, oriundos de “redes de ajuda” diferentes, porque
sdo modos de expressar a interdependéncia a partir de moralidades em contextos e
engajamentos diversificados: sentir-se amada, ou ouvida, ou poder reconhecer que os modos de
cuidar se sucedem em condicGes variadas. Tal qual ressaltei acima, aqueles que cuidam, mas
também sao cuidados, direcionam suas ac¢des levando em consideragao que estdo fazendo “o
melhor” para o outro. As vezes, a percepgao desse melhor se encontra no simples ato do convite
que inclui o outro em sua condi¢ao de corporeidade diferente para “fazer parte” do coletivo. Ou
no modo como os engajamentos sdo produzidos: Helen chama de “acostumar”, mas percebo
que sdo caminhos trilhados na construcdo de mundos compartilhados.
Pedro argumenta que, desde os primeiros anos, buscou demonstrar para sua familia
que sua condicdo era de diferencga. Faz isso reafirmando sua condicdo de diferenca, a partir da

premissa de “humanidade comum” que Mol (2008) salienta, mas expressando 0 que ele
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denomina como “normalidade”. Pedro afirma que, apds perder a visdo, ndo aceitou ser tutelado.

Desde o inicio, buscou demonstrar a sua “situacdo” para a familia:

Entdo, a familia no comeco foi dificil, mas depois eles comegaram a entender a minha
situagdo, né? Ai tanto que eles me tratam normal. Ndo quero ser tratado como
coitadinho, entendeu? E um cara normal. Eu simplesmente s6 ndo enxergo mais como
eles, entendeu? Mas ai o resto eu tiro de letra.

Entendo as mengdes sobre “ser um cara ‘normal’” e ndo um “coitadinho” como um
modo de se opor a perspectiva da hierarquizacdo vertical, que posiciona as pessoas como o
“outro” dependente e incapacitado. Pedro afirma sua normalidade a partir da diferenga: aquele
que “ndo enxerga como eles”, mas também tira o “resto de letra”. O resto como tudo aquilo que
nao consegue incorporar o “ver de outra forma” das pessoas com baixa visao em sua dinamica.

A construcao desses “mundos compartilhados” perpassa a relacdo e a produgdo de
engajamentos com o “outro”. N&o buscando assimilar e aniquilar a diferenga, mas, a partir de
uma dialética da vida cotidiana, tecendo realidades possiveis. As interlocutoras e interlocutores
que participaram da pesquisa expuseram 0 modo como optaram por criar esses engajamentos a
sua maneira. Viver com baixa visdo ndo pressupde uma condi¢do Unica de experiéncia
cotidiana. Mesmo quando as causas da perda visual aproximam essas corporalidades, as

historias particulares produzem suas linhas na malha de ser uma pessoa com deficiéncia visual.



76

CONSIDERACOES FINAIS

Durante a pesquisa, procurei pensar e repensar 0 que € ser uma pessoa com baixa Vis&o.
Pensei com a biomedicina, a psicologia, a sociologia, os estudos da deficiéncia e,
principalmente, com a antropologia, buscando meios de apreender com esses campos tdo
diversos. Fui descobrindo e redescobrindo a baixa visdo, ndo apenas ao transitar entre essas
ciéncias, mas escutando. Vali-me da escuta para situar a deficiéncia visual nas ciéncias em que
busquei respostas, mas, principalmente, nas vidas em suas particularidades.

Analisei a baixa visdo em seus processos mais ambiguos: perda, decomposicéo,
recomposicdo, adaptacdo, reafirmacdo de relagbes de interdependéncia. Os caminhos séo
complexos porque as realidades se complexificam quando nos aproximamos delas. O modo
como o tempo age nas relacGes das pessoas com a baixa visdo e em Seus corpos — N0 processo
de perda visual — desnuda certas ambiguidades envolvendo o processo de subjetivacdo de
pessoas com deficiéncia visual. Medo, ansiedade e angustia, foram expressdes que assumi em
seu sentido émico, que apareceram nos discursos dos interlocutores como modos de nomear 0s
sentimentos envolvendo a perda visual, e, talvez, a cegueira. Ressaltei 0s sentimentos
desencadeados pela perda visual com o intuito de situa-los dentro de dinamicas mais amplas de
“perdas” e, consequentemente, a necessidade de reconstruir mundos a partir da condigcdo de
“quase enxergar” e suas implicacdes.

Este € um assunto que se fez presente em toda a pesquisa e me levou a pensar nesses
modos de enxergar como imprescindiveis para compreender a baixa visdo. Quando Helen usa
a expressdao “quase” para se referir a sua visdo, soa como se estivesse se referindo a uma
condicao de incompletude visual. Mas ndo é esse 0 caminho que se desenrola no decorrer da
pesquisa. A fala dela tem um toque irdnico. O ‘quase’ brinca com a perspectiva biomédica sobre
a deficiéncia, ao mesmo tempo em que demarca um lugar dentro do campo da deficiéncia
visual. Entendi esse “quase” como um convite para refletir sobre os modos de ver implicados
pela baixa visdo, constituidos conjuntamente pela lesdo, o ambiente, as emocdes e as trajetorias
particulares.

Enxergar como uma condicdo de quem € agente, e por isso cria a visao, é diferente de
imaginar que se trata de captar passivamente estimulos visuais, que sdo percebidos pelos olhos
e processados pelo cérebro. Nesse sentido, o trabalho de Von der Weid (2014) foi fundamental

a pesquisa. A autora se debrugca com maior afinco nas questdes envolvendo os sentidos, a
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atencdo e o corpo, na percepcao de mundo de pessoas cegas. Seu trabalho indicou uma direcéo
e criou possibilidades para compreender a baixa visao por essa via.

A perspectiva do cuidado apresentada por Fietz (2016) contribuiu para situar as vidas
das pessoas com baixa visdo que participaram da pesquisa, em sua relacionalidade. Cabe
ressaltar que a abordagem relacional foi indispensavel para pensar o cotidiano das pessoas com
baixa visdo e as relagdes de interdependéncia, desafiar o individuo-valor liberal e apontar sua
insustentabilidade. Entender as relacfes de pessoas com baixa viséo, a partir da perspectiva do
cuidado é reafirmar o compromisso com a condigdo basilar de interdependéncia das pessoas.

“Viver nesse mundo de quase enxergar” perpassa todas essas escalas da vida em sociedade.
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