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Aqueles que,
com nistagmo e visao monocular,
partilho o aprendizado da percepg¢édo do mundo

e de seu encantamento.
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RESUMO

A COMSMEUSOL HOSO O :
UMA AUTOETNOGRAFIA PERSPECTIVISTA DA PERCEPCAO VISUAL COM
NISTAGMO E VISAO MONOCULAR

Autora: Ceres Karam Brum

O presente trabalho tem como objetivo refletir sobre a percepgéo visual a partir da
realizacdo de uma autoetnografia de meu percurso existencial com nistagmo e visao
monocular. A hip6tese de pesquisa € que a percepc¢ao se configura em uma acao
continua para além de uma resposta a estimulos dados. Por seu turno, a deficiéncia
visual, como um gradiente, se constitui em campo fértil de estudo das diferencas no
universo da percepcao enquanto acdo. A pesquisa utiliza-se de uma perspectiva
ecologica e fenomenoldgica, buscando analisar a percepcdo como um problema
antropolégico. A tessitura de uma antropologia da percepcédo coloca em dialogo,
através deste trabalho, as relacdes entre natureza e cultura e individuo e sociedade,
ao abordar as configuragdes que o inato e o adquirido perfazem no corpo deficiente,
a partir dos discursos que o caracterizam. Ilgualmente, dialoga com os estigmas e as
liminaridades que perpassam a classificacdo das deficiéncias visuais no Brasil,
através da narrativa de um percurso de vida. A opgdo metodologica e de escrita pela
autoetnografia € parte constitutiva basilar da hipotese que se deseja provar, pois
assume o lugar de fala perspectivado como dado preponderante para se entender a
percepcao visual, neste contexto.

Palavras-chave: Percepcdo. Autoetnografia. Nistagmo. Visdo monocular.






ABSTRACT

"WITH MY EYES":
A PERSPECTIVIST AUTOETHNOGRAPHY OF VISUAL PERCEPTION WITH
NISTAGMU AND MONOCULAR VISION

AUTHOR: CERES KARAM BRUM

The present work aims to reflect on visual perception based on an autoethnography of
my existential journey with nystagmus and monocular vision. The research hypothesis
is that perception is configured in a continuous action beyond a response to given
stimuli. In turn, visual impairment, as a gradient, constitutes a fertile field for the study
of differences in the universe of perception as action. The research uses an ecological
and phenomenological perspective, seeking to analyze perception as an
anthropological problem. The fabric of an anthropology of perception brings into
dialogue, through this work, the relationships between nature and culture and
individual and society, by approaching the configurations that the innate and the
acquired make up in the disabled body, based on the discourses that characterize it.
Likewise, it dialogues with the stigmas and liminalities that permeate the classification
of visual impairments in Brazil, through the narrative of a life course. The
methodological and writing option for autoethnography is a basic constitutive part of
the hypothesis that we want to prove, as it takes the place of perspective speech as a
preponderant fact to understand visual perception in this context.

Key-words: Visual perception. Autoetnography. Nystagmus. Monocular vision.
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1 CONSIDERAGOES INICIAIS

N N «se deve jamais atualizar o mundo tal como exprimidonos ol hos al h
nos ensina Eduardo Viveiros de Castro (2018, p. 231), ao discorrer sobre a mensagem do
perspectivismo amerindio. Entendo que esta maxima é também valida para a
compreensao da percepc¢ao visual e suas interpretacfes em diferentes campos do
saber. A percepcdo que tenho do mundo, que construo a partir dos meus olhos e
demais sentidos € algo tdo particular como o timbre da voz que exprime as notas da
cancao que os ouvidos me concedem perceber. Olhos e ouvidos e os demais sentidos
ndo estdo fragmentados, embora desde Descartes haja uma tendéncia na ciéncia de
relacionar, como critica Tim Ingold (2008) a visao a objetividade e a audicdo a uma
gama de subjetividades. Nest e senti do: N A
individualidade do eu em oposicao aos outros; a audicao define o eu socialmente em
rela-«o aos outroso (I NGOL D, 2008, p . 10)

Ouso dizer que canto com os olhos, ndo apenas porque eles se movem
involuntariamente quando canto, mas também porque a musica me invade e sinto as
suas vibracdes pulsando nas minhas palpebras, no fundo dos meus olhos, no corpo
todo. E quando canto me exprimo por inteiro. O corpo todo canta. Entendo a
percepcdo como um processo analogo. Ela envolve o corpo todo e se, por vezes, a
ela me refiro como visual € apenas para salientar como as particularidades dos meus
olhos me colocam em relagdo com o mundo, de um lugar conectado do meu corpo
com os outros sentidos que, por isto, me permitem perceber.

Este texto que apresento como tese para obtencdo da progressao ao titulo de
professor titular, na Universidade Federal de Santa Maria, onde exer¢co minhas
atividades como docente e pesquisadora, € uma forma de dialogar com algo que
atravessa meu percurso. Caracteristicas visuais que me constituem como pessoa que
apresenta visdo monocular e nistagmo, entre outros diagndésticos que constam do meu
histérico médico. Através destes atravessamentos, desejo propor um entendimento a
construcdo da percepcdo visual/da percepcdo como um fendmeno de amplas
dimensdes que engloba, para além da relacdo entre o olho que percebe e o cérebro
que processa as informacdes que recebe.

Ao colocar em dialogo a antropologia da percepc¢édo de Ingold com a perspectiva
ecoldgica da percepcéo visual de James Gibson e a fenomenologia da percepcao de

Maurice Merleau Ponty com o perspectivismo de Viveiros de Castro, desejo estudar a
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construcdo da percepcao visual como um processo totalizador, dinamico e
perspectivado que se constr6i como um percurso de aprendizagem situacional e
desenvolvimento de habilidades a partir de suas possibilidades 1 affordances - para o
gual contribuem a sincronia dos sentidos, mas no qual igualmente interferem
diretamente os processos de socializagao, entre outros aspectos.

Se a Vvis«o ® por um | ado particul ar e per
ol hoo q urao teurlbao. Ela é igualmente construida social e culturalmente e
se relaciona ndo apenas a um aparato biolégico previamente dado. Ela acontece
porque estou no mundo, Sou um corpo em movimento, como nos ensina Gibson
(2017). Porque estou em contato com 0s outros seres humanos e ndo humanos,
tentando estabelecer relacdes reciprocas através dos olhares que se cruzam e que
Aitrocamoso. Concep-»es acerca de enxergar e
construcdes sociais. Acredito que deficiéncias (necessidades especiais) e as
percepcdes que as cercam, tambéem.

E a partir de minha experiéncia e identidades como pessoa, analisada a luz do
gue nomeio como antropologia ecologica da percepcado, da qual Tim Ingold é o
principal interlocutor, que pretendo construir um caminho para se pensar algumas
construcdes sociais a respeito de algumas deficiéncias visuais e o aparato legal que
os sustenta. Refiro-me a uma necessidade de discussdo de como a baixa visdo vem
sendo alvo de disputas pelas recentes alteracfes legais no Brasil. E de como a noc¢éo
de deficiéncia visual em seus limites vem sendo percebida em nosso pais, através de
suas logicas de classificagdo e exclusdo, no tocante especialmente as pessoas que
apresentam visdo monocular, baixa visdo e nistagmo (caracterizado legalmente como
deficiéncia fisica).

Pretendo assim, tratar das relagcdes entre invisibilidade social e fisica, no
tocante a visdo, para entender 0os estigmas que atravessam N0OSS0S percursos:

- Vocés sabem do que estou falando?

Daquele momento em suspenso que nos faz perceber que ndo olhamos como
se deve ou do quanto € preciso, apos os testes de acuidade visual realizados a cada
visita ao oftal mol ogi st a. El e vem seguido de
médico. Ele respira um pouco mais forte e despeja o diagndéstico que nos coloca para
fora do mundo dos normais, da baixa visdo, mas sem que ainda estejamos cegos.

Através deste percurso desejo pontuar que limitagdes visuais se relacionam a

um universo particular e perspectivado pela experiéncia individual da percepc¢ao e da
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percepcéao visual de cada um, nos imbricados processos de interacdo com o mundo,
como desejo tentar demonstrar a partir deste estudo autoetnografico.

Ao abordar o perspectivismo visual e suas subjetivacdes pretendo investir em
uma analise que valorize o enxergar ndo como o resultado de uma relacdo entre a
acuidade do olho e o poder de interpretacdo do cérebro, mas que também abrange a
reciprocidade visual, porque estamos em relacao a partir e primeiramente através de
nossos olhos. Trocando olhares, sendo vistos e julgados pela forma como
observamos.

Enxergar para mim é estar no mundo e ser interpelada em diferentes niveis.
Uma experiéncia de educacdo dos sentidos iniciada com o0 nascimento que
acompanha meu percurso de vida e que vai me transformar e se modificar até o
momento da minha morte. Mas é preciso sempre pensar na subjetividade deste
processo. Na trajetoria impar de quem percebe e de como percebe, de como somos
percebidos, especialmente no que concerne a pessoas diagnosticadas com nistagmo.
Com esta autoetnografia espero poder dialogar com o universo defisal, pois acredito
nas potencialidades das trocas engendradas pelas historias narradas em nossas
pesquisas etno e autobiograficas. Elas visibilizam trajetérias singulares, rompendo
com visbes estereotipadas de deficiéncia e dos deficientes visuais, pois s&o

engendradas a partir do nosso lugar de fala como ensina Djamila Ribeiro (2019).

Almejo adentrar nos processos singulares que me colocam em conexao com o
mundo para entender a percepgao visual como um fenbmeno de estar aqui a partir da
minha perspectiva. Para além de ver mais ou menos, sinto que vejo diferente. Por isto
penso que tenho algo a dizer sobre o fenbmeno da percepcédo a partir de mim. Como
nos ensina Débora Diniz (2007, p.77), este protagonismo tem um grande potencial
elucidativo. Acredito nisto!

Este trabalho esta estruturado em 3 (trés) capitulos. No primeiro, ao mergulhar
na minha histéria de vida a partir da autoetnografia, como op¢ado metodoldgica e
narrativa, apresento os elementos que particularizam a construgcdo do meu percurso.
No segundo capitulo, dando continuidade a autoetnografia, refletirei sobre a
Andefici °nci a vi sual o em suas l T mi nar

dialogando com a legislacao brasileira e suas interpretacbes a partir de algumas

1 O termo defisa € amplamente utilizado em pesquisas protagonizadas por pesquisadores deficientes,
como no caso de Anahi Guedes de Mello (2019, p. 61). Trata-se de uma forma carinhosa e descolada
de autoidentificaccdo e reconhecimento que serve para mencionar a deficiéncia e seus universos.

dad
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experiéncias de discriminacdo que vivenciei. No terceiro capitulo, objetivo propor um
entendimento da percepcdo visual, através de uma abordagem ecoldgica e
fenomenoldgica como quadro para pensar o nistagmo e a visdo monocular em suas
perspectivacdes, como processos de multiplos aprendizados e reciprocidades.

O pos-facio é uma tentativa de aproximacdo das reflexbes sobre o
perspectivismo amerindio de Viveiros de Castro as discussdes realizadas ao longo do
texto para pensar em percepc¢ado visual e, de uma forma mais abrangente, na

percepcdo com o mundo.
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2 OS SEGREDOS DOS MEUS OLHOS

Desejo iniciar contando a minha histoéria. Para que entendam como a percebo
e me represento. Como me construi como pessoa que hoje deseja navegar nos mares
da percepcéao visual e que sentidos, enquanto sujeito, minha experiéncia individual
reporta a novos insights deste velho problema que toca nas relacdes entre natureza e
cultura, individuo e sociedade, no que se refere a percepcao.

Aparentemente a Antropologia ndo teria muito a ver com isto, se a pensamos
numa visdo de saida do pesquisador de seu universo cultural para desvendar a
alteridade em universos distantes, a fim de vivenciar outros modos de vida.

Neste processo de educacdo moral, que é o que vivenciamos no aprendizado
da antropologia, como boa parte de meus colegas, conheci outros mundos, outras
vidas e certezas, outras dimensfes morais e éticas que me descentraram e
reposicionaram o meu olhar inquieto e capacidade de descricdo. Aprendi com um
conjunto de experiéncias de pesquisas que me jogaram em outros mundos, que
busquei entender e fAitraduziro atrav®s

Foi preciso muito tempo para me convencer que o que busquei nas pesquisas
também poderia me conduzir a mim mesma e a processos de aceitacdo e
entendimento que nunca foram muito claros, tanto do ponto de vista das explicacbes
biomédicas como psicolégicas e sociais.

A Antropologia para mim foi sempre a casa que desejei construir e que continua
inacabada. Um lugar para se viver a vontade e além das aparéncias, constituindo-se
em varios lugares e espacos a um s6 tempo. Um territorio de fronteiras moveis e que
tem a fluidez de um rio de 4guas densas, mas claras, onde ainda se pode nadar e
submergir para voltar a superficie e boiar sem se afogar. Conforme apresentarei, ao
contar minha histoéria, a antropologia a que me refiro, neste contexto, me propde um
retorno a mim mesma, na perspectiva de Ingold:

Desde que comecei a me lancar nos estudos sobre o sujeito, a antropologia
tem sido uma maneira de encontrar meu caminho de volta para casa. Na hora
de embarcar nessa jornada, eu ndo podia me apoiar na menor base soélida.
N&o é como se eu ja soubesse, antes mesmo de sair, tudo o que era possivel

saber sobre mim e sobre a pessoa que me tornaria (INGOLD, 2013, p. 8,
traducdo nossa).?

de

et

2 No original: Depuis que je me suis lancé dans les étudessurl e suj et , | 6ant hmmiopol ogi

une maniere de retrouver le chemin de retour a la maison. Au moment de entrependre ce
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Um regresso para casa que no meu caso € duplo porque, quando reflito sobre
as escolhas profissionais que fiz, sei que desde sempre intui a Antropologia como um
lugar de aceitacdo e de didlogo com mdltiplas diferencas. Percorrer seus caminhos
tedricos e especialmente metodoldgicos, com o aprendizado dos trabalhos de campo,
me conduziu a outros lugares culturais que, apesar de suas marcadas diferencas, me
pareceram muitas vezes mais confortaveis dos que vivenciei no meu universo cultural. De
um ponto de vista da producdo do conhecimento, desembarquei na antropologia
depois de um curso de Bacharelado em Direito frustrante e de uma caminhada na
Licenciatura em Histéria. Ela me parecia insuficiente para dar conta das relacbes entre
passado e presente no Rio Grande do Sul que me interessava
entender, naquele momento.

Ao mesmo tempo, em uma perspectiva mais pessoal possuia uma
representacao de que a antropologia, por tratar das diferencas, me protegeria de um
conjunto de dissabores e discriminacdes. E a minha diferenca estava la, sempre
esteve biologicamente bem definida e perceptivel. Olhos que se movem.

Como na citacdo de Ingold, ndo possuia bases em que me apoiar e hao sabia
0 que poderia se apresentar, para onde tudo isto me levaria. Desejei firmemente
tornar-me antropéloga, como tentarei mostrar, e lutei por um lugar ao sol como
professora e pesquisadora. Hoje sinto que era como se a antropologia me
apaziguasse. Ao longo de quase 20 anos, a Antropologia configurou-se para mim
como uma filosofia do humano, para além de um conjunto de descricdes etnograficas.
Com meus estudantes senti sempre o dever ético e émico, pelo aprendizado que tive,
de ensina-los a perceber a antropologia como educagcao e como uma forma particular
de habitar o mundo conforme proposto por Ingold (2018).

No entanto ndo poderia imaginar no comec¢o do percurso que a Antropologia
me proporcionaria um encontro com a minha primeira casa, meu corpo e suas janelas
para e no mundo. Em 2018 vivi um processo que modificou 0 meu historico médico.
Com a necessidade de uma nova troca de Oculos, meu oftalmologista sugeriu um novo
profissional para cuidar de meu caso. Uma especialista em baixa viséo.

Senti novamente aquela sensacdo de abismo e impoténcia, sem me permitir

gualquer esperanca. Coloquei apenas uma questao:

cheminement je ne pouvais pas mbéappuyer sur |
j 6 avai savdneméime de pendre la route, tout ce g u étaitlpossible de savoir sur moi-méme et
ur

J
s |l a persone que jdallais devenir.

mo i

ndr
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- Devo parar de trabalhar?

- Ela deve avaliar.

Foi neste momento que comecei a refletir sobre investir em uma reflexdo a
respeito da percepcéao visual, antesqueomeuiit e mg  puldésse terminar. Senti
gue havia chegado o momento de encontro comigo mesma, tentando refletir a partir
da Antropologia sobre o meu percurso. Tateei em busca de respostas algum tempo,
sem saber por onde e como iniciar. Os caminhos possiveis apareceram em vias
indiretas, como as pistas e os sinais referidos por Ginsburg (1989, p. 151) ao analisar
os paradigmas do método indiciario, mencionando como referéncia as pistas seguidas
pelos cacadores deixadas por suas presas no terreno. E, algum tempo depois,
vivenciei um episédio que efetivamente me demonstrou a necessidade de desenvolver

esta pesquisa sobre percepcao visual.

2.1 EM TERRA DE CEGO QUEM TEM UM OLHO E REI

No final de junho de 2019 estava em Paris a convite da Maison du Brésil para
uma conferéncia comemorativa dos seus 60 anos de existéncia. Ao abrir minha caixa
de mensagens de email me deparei com o informativo mensal da Associacdo
Brasileira de Antropologia (ABA) e fiquei estarrecida com o que li. Tratava-se de uma
nota da Comissao de Acessibilidade da ABA repudiando o Projeto de Lei Amalia
Barros, que reconhece os portadores de visdo monocular como deficientes visuais no
Brasil.

Visdo monocular, como se sabe, corresponde a cegueira em um dos olhos. A
Organizacdo Mundial de Saude (OMS) classifica a visdo monocular como deficiéncia
visual em razéo da perda da vis&o binocular no processo de formacgao da visao. O PL
1615/2019, na esteira da OMS, propunha o reconhecimento da visdo monocular como

deficiéncia visual.
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Figura 11 Informativo da Associacao Brasileira de Antropologia
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Nos, entidades representativas da sociedade civil, atuantes na defesa dos direitos das
pessoas com deficiéncia, manifestamos nosso profundo desacordo ao Projeto de Lei
1615/2019, que dispde sobre a classificagdo da visdo monocular como deficiéncia
sensorial, do tipo visual, assegurando a pessoa com visdo monocular os mesmos
Direitos e beneficios previstos na legislagdo para pessoas com deficiéncia.
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Descricdo da imagem: Printscreen do informativo da Associacdo Brasileira de Antropologia que
apresenta como destaque nota de apoio do Comité de Deficiéncia e Acessibilidade ao Manifesto do
Movimento de Luta das pessoas com deficiéncia contra o projeto de lei 1615/2019 que inclui portadores
de visdo monocular como deficientes visuais.

Fonte: Disponivel em: http://www.portal.abant.org.br/2019/06/28/informativo-n-11-2019-28-06-2019/.
Acesso em: 05 dez. 2020.

De uma perspectiva legal e médica (que obviamente se comunicam), a
classificacdo das deficiéncias visuais se constroi a partir da relagédo entre, pelo menos,
estes dois principios de classificacdo 1 o meédico e o juridico, embora o modelo social
de reconhecimento da deficiéncia extrapole largamente estes dois universos , como
ensina Diniz (2007, p.42). No Brasil quem tem visdo monocular, ainda naquele
momento, ndo era legalmente reconhecido como deficiente visual, embora boa parte
dos estados da federacgao ja tivessem promulgado alguma legislacéo neste sentido.

O projeto de Lei 1615/2019 conhecido como Lei Améalia Barros gerou e continua
gerando reacdes controversas por parte de associacdes de deficientes e foi, como
demonstra o printscreen acima, publicamente criticado pela Associagao Brasileira de
Antropologia, através de nota publica expedida pela Comissédo de Acessibilidade da
ABA 2019/2020.

Como antropdloga filiada a tal associacdo, ao receber a nota via emalil
(informativo de junho de 2019) fiquei chocada. O argumento que se colocava em
contrariedade ao projeto de lei, nhaguela época em tramitacdo no Senado, era de que
o fato de os monoculares passarem a ser considerados juridicamente como

deficientes visuais prejudicaria outros deficientes i me n amos do que o0s
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monocul ar es 0 rtrabalme rsebeettidn, ech eoncursos publicos. Entendi
a referida nota em sua dimensao politica. Uma espécie de busca de legitimacao da
Comissao de Acessibilidade da ABA, frente as associacdes de deficientes visuais.

Ao contatar a ABA por email, recebi como resposta uma negativa imediata da
minha solicitacdo de direito de resposta a respeito do rechaco ao PL Amélia Barros,
acompanhado de um Asi mp8ticoo convite da C
reunido a ser realizada na RAM 2019, em Porto Alegre, a que evidentemente nao
compareci por entender que a nota extrapolava os desejos de controleeafi si mp 8t i c a
boa vontade de dialogar da Comissdo de Acessibilidade, em uma Reunido de

Antropologia do Mercossul. Segue abaixo a troca de mensagens:

Ter 13/08/19 09:36
De: ABA <aba@abant.org.br>

Prezado/a Sra. Ceres Karam Brum,

Em relacéo ao posicionamento do Comité de Deficiéncia e Acessibilidade contra a PL 1615/2019, a
Diretoria da ABA manifesta compreensdo da contrariedade da Senhora, principalmente por ser
portadora de visdo monocular, mas reitera a importancia politica do posicionamento do Comité de
Deficiéncia e Acessibilidade no debate publico sobre deficiéncia e suas formas de consideragdo e
classificagdo. A Diretoria acredita que a critica da Senhora, ao posicionamento do Comité de
Deficiéncia e Acessibilidade, servira como base reflexiva ndo apenas sobre as defini¢cbes, experiéncias
e modos de categorizacéo da deficiéncia que, como as abordagens antropoldgicas tém mostrado, séo
profundamente relacionais e politicas, mas também sobre 0os modos de atuagéo politica do Comité de
Deficiéncia e Acessibilidade da ABA. Assim, encaminhamos anexo a nota de esclarecimento do Comité,
gue acreditamos ser um convite ao engajamento no debate, para expansdo das atuais formas de
entendimento e engajamento no assunto.

A nota de esclarecimento do Comité é baseada ndo apenas em posi¢des legitimadas no campo
cientifico sobre deficiéncia, mas em organizac¢des sociais militantes sobre o tema, dado que o Comité
de Deficiéncia e Acessibilidade é composto por pesquisadores engajados e especialistas no assunto
de deficiéncia. Assim, a Diretoria acredita que nota de esclarecimento do Comité de Deficiéncia e
Acessibilidade seja suficiente como instancia administrativa do posicionamento da ABA, frente a
solicitacdo da Senhora de publicidade de argumentos no informativo da Associagcdo, uma vez que a
finalidade dele nao é o debate.

A Diretoria reitera, ndo obstante, a relevancia da continuidade do debate sobre as categorias,
experiéncias e formas de classificacdo da deficiéncia, bem como sobre as formas de atuacao critica e
reflexiva da ABA, de seu Comité de Deficiéncia e Acessibilidade e de seus associados sobre o0 assunto.

Atenciosamente,

Profa. Maria Filomena Gregori

Presidente da ABA (Gestédo 2019/2020)

ENC: Informativo n° 11/2019 | 28/06/2019 - Manifestacdo da ABA sobre a postura da
Presidéncia da Republica em relagéo as demarcac@es de terras indigenas
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Seg 08/07/19 16:50
De: ABA <aba@abant.org.br>

Prezada Prof2 Ceres,
A pedido do Comité Deficiéncia e Acessibilidade da ABA encaminho a mensagem abaixo.

Prezada Professora Ceres,

Nés, do Comité Deficiéncia e Acessibilidade, recebemos o e-mail enviado a ABA com sua manifestacao
arespeito da subscricdo deste Comité ao Manifesto de Pessoas com Deficiéncia contra a PL 1615/2019
e gostariamos, antes de mais nada, de dizer que ficamos bastante sensibilizados(as) com sua
mensagem.

Lamentamos profundamente o incobmodo causado e nos colocamos a disposicdo para ouvir suas
colocacBes. Gostariamos, inclusive, de aproveitar a oportunidade e convida-la para participar da
préxima reunido presencial do Comité, que acontecerd em Porto Alegre durante a Reunido de
Antropologia do Mercosul. Entendemos que este € um tema delicado que envolve a experiéncia de
vidas marcadas por diversas camadas de vulnerabilidade e sofrimento. Por isso mesmo, esperamos
que esta interlocucdo possa se converter em um processo de aprendizado para todos nds que
desejamos uma antropologia inclusiva e acessivel. Respeitosamente, Comité de Deficiéncia e
Acessibilidade

De: ABA [mailto:aba@abant.org.br]

Enviada em: segunda-feira, 1 de julho de 2019 11:39

Para: 'cereskb@terra.com.br' <cereskb@terra.com.br>

Assunto: Manifestacdo concernente a nota de repudio contra o PL 1516/2019

Prezada Prof2 Ceres,

Confirmo o recebimento de sua manifestacdo e informo que a mesma esta sendo encaminhada a
Diretoria da ABA e & Coordenacédo do Comité Deficiéncia e Acessibilidade da Associacgao.

De: cereskb [mailto:cereskb@terra.com.br]

Enviada em: domingo, 30 de junho de 2019 05:30

Para: aba@abant.org.br

Assunto: Re: Informativo n° 11/2019 | 28/06/2019 - Manifestacdo da ABA sobre a postura da
Presidéncia da Republica em relacdo as demarcac¢@es de terras indigenas

Prezada professora Maria Filomena Gregori,

venho por meio desta mensagem solicitar direito de manifestacao concernente a nota de repudio
contra o PL 1516/2019 publicada no ultimo informativo da ABA (11/19)

A comisséo de Deficiéncia e Acessibilidade, ao se colocar em frontal desacordo a incluséo e
reconhecimento de portadores de visdo monocular como deficientes sensoriais, fere o principio de
garantia de direitos a pessoas vulneraveis previsto na Constituicdo Federal de 1988.

O argumento da comissao visa desqualificar os portadores de visdo monocular como deficientes
visuais, com o intuito de preservar o atual rol de portadores de deficiéncia previsto em lei 0 que
corresponderia a uma alegacao protecionista legal, sobretudo para fins de concurso.

E inadmissivel que a antropologia brasileira encarne este argumento que entendo como
discriminatorio, xenéfobo e racista no quadro das deficiéncias. A nota desconhece minimamente as
configuracdes e dificuldades de vida e trabalho de quem tem visdo monocular.

Para fins de esclarecimento a respeito do assunto anexo abaixo a justificativa do PL e coloco-me
como portadora congénita de visdo monocular a disposicdo da ABA para maiores esclarecimentos
Projeto de Lei N° 1266/2019 - Visdo Monocular/Deficiéncia

Sensorial http://edemocracia.camara.leg.br/expressao/t/projeto-de-lei-n-1266-2019-visao-monocular-
deficiencia-sensorial/62101#.XRY41t9YmcQ.whatsapp

Cordialmente
Ceres Karam Brum
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Como diz o ditado popular: i E terra de cego quem tem um olho ér e Estadoi
a minha triste impressdo ao ler a nota da ABA e a resposta que recebi a minha
solicitacdo®. Entendi amargurada que aquela mesma antropologia que busquei
aprender e praticar ao longo da minha vida, como uma porta aberta a reflexdo sobre
aceitacado da diferenca e alteridade, era altamente discriminatéria e estigmatizadora.
E que, a praticava, por um viés institucional.

Naquele momento, o posicionamento da ABA em sua intransigéncia ndo me
atingiu apenas como portadora de uma deficiéncia visual invisibilizada pela
associacao que me representa (0 que ja seria suficiente como ato de discriminacao
ao receber a negativa do meu direito de resposta). Tal experiéncia me instigou a refletir
sobre a invisibilizac&do da visdo monocular como deficiéncia visual e da visibilidade e
estigma suscitados pelo nistagmo. Entendi que tinha chegado o momento de tentar
entender a percepcdo visual através da fenomenologia da minha experiéncia,
utilizando a Antropologia como lugar para refletir sobre a percepcao.

Ao me sentir cada vez mais impactada por minha situacao pessoal de perdas
visuais somada as situacdes de desrespeito e discriminagdo como esta que acabo de
mencionar, comecei a buscar nesta mesma antropologia um A a nt 2edf oi tcoi
procurando algumas etnografias a respeito da tematica. Nessa busca encontrei
inicialmente alguns textos esparsos sobre deficiéncia e especialmente sobre
aprendizagem, com 0s quais ja havia dialogado nas disciplinas de Antropologia da
Educacao que ministrei na graduacado e no mestrado em Ciéncias Sociais na UFSM.#
Tais trabalhos me levaram a Antropologia ecolégica de Tim Ingold, ao
perspectivismo de Viveiros de Castro e a Antropologia da deficiéncia de Débora Diniz.

Refletindo sobre os ensinamentos destes autores, floresceu em mim o desejo de

3 Posteriormente, ao longo deste ensaio (no capitulo 2) me debrucgarei e discutirei mais detalhadamente
a respeito da visibilidade e invisibilidade fisica e social do nistagmo e da visdo monocular como
deficiéncias fisicas. Neste momento desejo apenas assinalar o processo de estranhamento causado
pela Nota de Apoio da Comissao de Acessibilidade ABA e a interferéncia e influéncia que esta
situacdo dolorosa teve na construgéo do processo de pesquisa sobre a percepcao visual.

4 O campo de estudos sobre deficiéncia no Brasil, apesar de relativamente recente, é bastante
consolidado, conforme demonstram as mesas e Grupos de Trabalho nos Congressos de Antropologia
e nas reunifes anuais da Associacdo Nacional de Pesquisadores de pds-graduacdo em Ciéncias
Sociais. Também em termos de publicacdes, conforme destacam os organizadores do dossié
Antropologias e deficiéncias, publicado na Revista Anuario Antropoldgico. Em sua apresentacao:
Perspectiva antropolégicas sobre deficiéncia no Brasil (RIOS; PEREIRA; MEINERS, 2019, p. 32).

ent e



28

coloca-los em didlogo e fazer frutificar uma Antropologia da percepcao visual a partir

de alguns estranhamentos mencionados:
A paisagem do conhecimento, assim como a da prépria vida social é continua.
Nela os antrop6logos seguem seus instintos, farejando fontes e linhas de
investigacdo promissoras. Eles sdo como cacadores em busca. Para cacar
vocé precisa sonhar com a animal; entrar em sua pele e assumir 0 seu ponto
de vista; conhece-lo de dentro para fora. E vocé tem que observar atentamente
0 que acontece ao redor e o que isto tem a Ihe dizer. O mesmo acontece com
a Antropologia: trata-se de seguir 0s seus sonhos, de entrar na pele do mundo,
conhece-lo por dentro e aprender com a observacédo. A Antropologia entédo
abre uma diversidade de trilhas, como os cacadores através da paisagem da
experiéncia humana (INGOLD, 2019, p. 66).

Ingold sistematiza este processo de seguir pegadas, que no meu caso, se da
de dentro para fora, de um ponto de vista do lugar da producéo do conhecimento e de
seu estranhamento. Das agruras de um posicionamento institucional da ABA que me
machucou profundamente e me fez repensar o lugar da Antropologia no Brasil
enquanto ator politico e seus engajamentos. Da minha relagdo com o0 meu corpo e 0s
estigmas que o atravessam, como possibilidade de conhecimento, das questfes
legais e do aprendizado de ser antropéloga, sempre em construcao.

Estava ja desejando realizar a pesquisa e discutindo suas possibilidades em
sala de aula com os estudantes de pos-graduagédo e com alguns colegas. Necessitava
encontrar uma opcdo metodolégica compativel que contemplasse igualmente as
guestdes éticas da pesquisa e que se chocavam como o meu desejo de me incluir
como dado e subjetividade, para refletir sobre percepcéo visual. Explico:

Do ponto de vista metodoldgico, ao longo da minha trajetéria como antropéloga,
utilizei como pesquisadora a observacdo participante, vivenciando seus
desdobramentos e ndo raros percalgos no que concerne a autoridade etnografica
conforme mencionam (MARCUS, 1998; CLIFFORD, 2012), bem como os seus limites
do estranhamento e producéo narrativa.

Rememorando meu percurso, percebo que de alguma forma me aproximei de
uma antropologia de dentro na tese de doutorado (BRUM, 2006) quando, como ex-
participante do MTG - Movimento Tradicionalista Gaucho, realizei uma parte da
pesquisa entre integrantes do MTG. Igualmente durante o processo de pesquisa a
respeito da Maison du Brésil de Paris, enquanto ex-residente e posteriormente,
residente, conforme menciono no posfacio do livro Maison du Brésil: um territorio

brasileiro em Paris:
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O fato de ter sido ex-residente foi importante para alicercar o trabalho de
campo realizado em 2010 e visitas posteriores com intencdo de pesquisa,
como pretendo ressaltar. Mas foi a experiéncia de voltar a residir na Maison
du Brésil com suas dificuldades e seu impacto que tornaram peculiar minhas
interpretacdes e abriram um circuito ja descrito por Wacquant (2002, p. 21)
em que a participacdo observante se sobrepde a observacao participante ndo
s6 como recurso metodoldgico, mas especialmente do ponto de vista do
desejo do pesquisador, de seu processo de subjetivacdo em relacdo a
aceitacdo do grupo e a si mesmo (BRUM, 2014, p. 178).

A observacao participante para mim, no processo de aprendizado em que se
constitui o0 campo, de uma educacao dos sentidos em que a antropologia se configura,
sempre veio acompanhada de uma forte dose de envolvimento e subjetividade.
Colocar-me na situacao dos sujeitos com quem estudei ultrapassou determinados
limites de pesquisa, 0 que me conduziu a adocdo conjunta de duas outras
perspectivas de trabalho para dialogar com a observacéao participante: a objetivacao-
participante (BOURDIEU, 1989, p. 58) e a participacdo observante (WACQUANT,
2002, p.15).5

A percepcao de que o lugar que ocupamos no campo € um detonador de
interpretacdes interessadas e da temporariedade da relacdo do observador com os
sujeitos pesquisados, sobre o qual alerta Bourdieu (1989) ao cunhar a expressao
objetivacdo participante, me conduziu a um estado de alerta sobre minha condicéo de
pesquisadora. Nos percursos de pesquisa que tive o privilégio de protagonizar com 0s
sujeitos pesquisados, reconheco que lidei com as tensOes entre objetividade e

subjetividade, conforme mencionam Gomes e Menezes (2008):

5 Pierre Bourdieu define o termo objetivagdo participante como: fi Abjetivacéo da relagdo do socidlogo
com o seu objeto €, como se vé neste caso, a condigdo de ruptura com a propensédo para investir no
objet o, gue est8§ sem d¥Wvida na origem de seu-
se renunciado a tentacdo de se servir da ciéncia para intervir no objeto, para se estar no estado de
operar uma objetivacdo que nao seja a simples visao redutora e parcial que se pode ter no interior
do jogo passzvel de ser apreendido com®, pt=)l A
perspectiva classica da observacéo participante, segundo Geertz (1989) corresponde a insercéo do
pesquisador,suafit r ans f e mma a & aceitacdo como membro do grupo estudado para fins
de descricdo etnogréfica. A objetivacdo participante, segundo Bourdieu (1989), se caracteriza por
uma critica e problematizacao a observagao participante, no sentido de que, a excessiva insergao do
pesquisador legitimaria o préprio discurso etnografico como instrumento politico de defesa do nativo,
para além de sua cientificidade. Assim, a objetivacdo participante procura apontar os limites da
observagéo participante e supera-los através de sua critica metodoldgica, a fim de que o antropélogo
ndo perca a dimensédo do carater descritivo, etnografico, temporario e parcial de seu discurso. Por
seu turno, a participacao observante, mencionada por Wacquant (2002, p. 15) remete a uma ténue
inversdo da proposta de Bourdieu (da objetivacdo participante), para fins de contato com o grupo e
percepcao do mesmo. Trata-se de um membro do proprio grupo efetuar a descricao etnografica, ou
seja, a descri¢do se torna tanto mais densa quanto mais o antropélogo se confunde com o grupo que
estuda, como no caso de Wacquant, que é reconhecido pelos lutadores de boxe norte-americanos
que estudou, como lutador e ndo apenas como etnégrafo. Entendo que Wacquant, nesta perspectiva
dialoga com a autoetnografia.

6inte

porqqu
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A insercdo do antropélogo em um campo ja conhecido, mas, sobretudo,
vivenciado previamente a incorporacdo do ethos antropolégico, levanta
suspeita sobre a autenticidade, verdade ou capacidade de aplicacdo do
método. Indagacdes podem surgir: em que medida o antropdélogo é capaz de
elaborar analiticamente a aproximacdo e o afastamento em relacéo ao que é
pesquisado quando esta inserido no mesmo contexto? Quais os limites do
gue se pode ou nao investigar? A quem é atribuida a tarefa de delimitar a
fronteira da diferenca com o outro? Qual a importancia da demarcacgéo deste
limite? (GOMES; MENEZES, 2008, p. 3). Observar de fi d e n ¢ expmro que
deveria permanecer envolto em névoa, seria uma subverséo total do método
antropologico que supde, em alguma medida, a capacidade de estranhar o
outro, fazé-lo préximo e, em seguida, distancia-lo de forma téo precisa para
que possa, i dfea t ser@gnhecido. Por outro lado, ndo seria uma descrenca

nos instrumentos adquiridos ndotrabalhoe i

etnografico? (GOMES; MENEZES, 2008, p. 18).

Os questionamentos acima, que remetem a uma antropologia de dentro, sao
produto de um belo artigo que entrelaca as trajetorias de duas de suas experiéncias
de pesquisa sobre religido e sobre saude. Em ambos os campos as autoras se
encontravam pessoalmente implicadas por razdes familiares e de investigacdo com
0S grupos pesquisados, sendo justamente deste envolvimento que emerge a
problematica dos limites do estranhamento e suas potencialidades. Escolhi os
fragmentos acima para ponderar a respeito da potencial aproximac¢do que, no meu
caso, ter sido parte de universos que posteriormente decidi pesquisar, me propiciou.

Se por um lado, sentir-me parte das investigacOes, estar familiarizada com
alguns elementos do universo a ser pesquisado, conhecer algumas pessoas que me
propiciaram os primeiros contatos foi um facilitador para o comeco de experiéncias de
pesquisa anteriores, por outro lado, tal familiaridade me colocou questdes éticas a
respeito da confidencialidade das informacdes dadas, mexendo com a minha

capacidade de estranhamento. Tive que aprender a lidar com essas duas situagdes.

Penso que aprendi com o campo por estar

antr op ocom'gmaaquali os sujeitos dos grupos estudados foram meus
professores. Tais situagdes inverteram, muitas vezes, a hierarquia nas relagdes de
pesquisa e me conduziram a pensar sobre o meu lugar como sujeito na producéo de
dados, ndo s6 na dindmica do seu levantamento e interpretacao.

Gostaria de destacar que, como as autoras (GOMES; MENEZES, 2008)
entendi, apesar das criticas recebidas, a rigueza dos contextos em que estava
inserida, conforme destaco com relacdo a minha experiéncia de pesquisa mais
recente sobre as Casas do Brasil na Europa, por ocasiao das relagcdes estabelecidas

durante os trabalhos de campo na Casa do Brasil de Lisboa:

nament c
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As tarefas diarias de atender telefone, abrir a porta, receber as pessoas que
vinham atestar sua situacdo de desempregados junto ao GIP ou inscrever
seus curriculos no banco de dados, organizar a agenda de atendimento dos
gabinetes, dialogar com os colaboradores e visitantes/frequentadores, foram
me propiciando uma experiéncia de Antropologia como educacéo, conforme
propde Ingold (2008; 2018) que redundou a um s6 tempo no conhecimento
da CBL como pesquisadora, mas especialmente no aprendizado do trabalho
voluntario e engajamento as questdes de imigracéo, nos dialogos com Rita e
Cyntia para a preparacdo de projetos para captacdo de fundos para a casa,
em cada passo da organiza¢ao do livro (comemorativo dos 25 anos da CBL)
e na participacao do Jornal Sabia e nas discussdes para resolver problemas
imediatos que se apresentam diariamente (BRUM, 2021, p. 29).

Os limites entre engajamento e a realizacdo da pesquisa constituiram-se em
importantes elementos de aprendizado do campo e produziram desdobramentos.
Sentir-me parte do grupo, como ressaltei acima com relacdo a Maison du Brésil e fazer
parte do universo de trabalhadoras voluntarios na Casa do Brasil de Lisboa, me
revelaram o verdadeiro estar la em sua amplitude de sentimentos, tdo bem descritos
por Wacquant em Corpo e alma: notas etnograficas de um aprendiz de boxe (2002)
ao mencionar sua dupla identidade como pesquisador e lutador de boxe, ao pesquisar em
uma comunidade afro-americana, em Woodlawn, Chicago.

Cabe, no entanto, reconhecer que o papel ativo do antropdlogo na participacao
observante traz consequéncias no jogo relacional das identidades em embate. Uma
antropologia que passa a se conceber como ativista, por se reconhecer no
aprendizado de ser nativo e sua relatividade para a pesquisa, assume e se mistura ao
campo de um ponto de vista em que as separagdes entre pesquisadora e
colaboradora passam a ser ténues. Os limites da etnografia como descricdo sao
tensionados. Entendo que passamos a navegar nos mares de uma filosofia do
humano®. A Antropologia que produzimos nos conecta, inclui e desafia como

subjetividade, para além da observacéo.

2.2 AAUTOETNOGRAFIA COMO UM LUGAR DE FALA

Meu trabalho como antropéloga da educacéao, tanto na docéncia como nas
atividades de pesquisa e extenséo, das quais destaco as orientacdes de pesquisa de

mestrado e doutorado, me colocou frequentemente em dialogo com a dificuldade de

6 O termo filosofia do humano para caracterizar a antropologia que aqui desenvolvo encontra inspiracao
na obra de Ingold. Refiro-me especialmente no texto Marcher avec les dragons (2013, p.447). O autor,
ao analisar o embate entre etnografia e antropologia, enfatiza a tarefa da Antropologia de realizar uma
reflexdo filoséfica que leva em conta nossas observacdes e engajamento no mundo em colaboracdes
e correspondéncias que estabelecemos com seus habitantes. Trata-se de uma Filosofia viva, que ele
designa como Antropologia!
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estranhamento e com a situacédo de orientandos e orientandas desejosos de pesquisar
tematicas com as quais tinham familiaridade. Pesquisadores negros e indigenas que
pesquisavam seus pares. Estudantes de danca, universitarios e professores, entre
tantos outros, que pesquisavam Seus universos respectivos.’

Tais situagcdes se configuraram como extremamente ricas no sentido de revelar
para si, para 0 grupo e para a comunidade cientifica a potencialidade deste
engajamento. N&o se trata aqui, por si sO, de valorizar o percurso dos pesquisadores
como mencionado acima, mas de assinalar que a experiéncia vivida e refletida confere
um lugar de fala privilegiado e mesmo imprescindivel e insubstituivel, como nos ensina
Djamila Ribeiro:

O falar ndo se restringe ao ato de emitir palavras, mas a poder existir.
Pensamos lugar de fala como refutar a historiografia tradicional e a
hierarquiza¢do de saberes consequentes da hierarquizacdo social. Quando
falamos de direito a existéncia digna, a voz, estamos falando de I6cus social,
de como este lugar imposto dificulta a possibilidade de transcendéncia.

Absolutamente ndo tem a ver com uma visdo essencialista de que somente o
negro pode falar sobre racismo (RIBEIRO, 2019, p. 64).

Ao trabalhar as dimensfes éticas e politicas da producéo narrativa, a autora
deseja romper com a invisibilidade e propde o engajamento como advindo das
experiéncias singulares derivadas do lugar social ocupado pelos sujeitos. Para ela,
uma visao universalista restringe o debate por escamotear as hierarquizagcdes na
producéo do conhecimento, embora com um verniz de igualitarismo. Neste sentido, é
importante que as diferencas sejam sublinhadas e os lugares sociais das producdes
discursivas sejam assumidos em plenitude:

O lugar social ndo determina uma consciéncia discursiva sobre esse lugar.
Porém o lugar que ocupamos socialmente nos faz ter experiéncias distintas.
A teoria do ponto de vista feminino e lugar de fala nos faz refutar uma viséao
universal de mulher e de negritude, e outras identidades, assim como faz com
que os homens brancos, que se pensam universais, se racializem, entendam
0 que significa ser branco como metafora do poder [...] (RIBEIRO, 2017, p.
69).

Nao se trata do lugar social como produtor da conscientizagdo dos sujeitos,
mas como propulsor de experiéncias vividas e subjetivadas observadas nas

singularidades de historias de vida. Dizer que o lugar social é gerador de identidades

7 Gostaria de ressaltar a profunda influéncia que o dialogo com meus orientandos teve na construgéo
desta pesquisa. Saliento também a importancia dos debates efetuados com os estudantes das
disciplinas de Leituras Etnograficas e de Teoria Antropolégica Il do PPGCS/UFSM, durante a
elaboracéo deste trabalho.
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sociais partilhadas, ndo € uma obviedade. Se de um ponto vista de género e raca sao
geradores de processos de identificacdo e de metaforas de poder sdo igualmente
produtores de saberes advindos destes viveres. Por isto é importante ultrapassar as
visOes essencialistas mencionadas acima. No caso em questdo ndo se trata de admitir de
gue portadores de deficiéncia sdo os unicos autorizados a falar sobre deficiéncia, mas
de reconhecer que suas experiéncias sao propulsoras de potencialidade narrativa como
producédo de conhecimento:
Assim entendemos que todas as pessoas possuem lugares de fala, pois
estamos falando de localizagao social. E, a partir disso, € possivel debater e
refletir criticamente sobre os mais variados temas presentes na sociedade. O
fundamental é que individuos pertencentes ao grupo social privilegiado em
termos de l6cus social consigam enxergar as hierarquias produzidas a partir
deste lugar, e como este lugar impacta diretamente a constituicéo dos lugares
de grupos subalternizados (RIBEIRO, 2017, p. 85).

Entendo lugar de fala como aquele lugar que deriva da materialidade do corpo
que fala por inteiro em suas sensorialidades. Fico me perguntando se existe uma
diferenca entre pensar o lugar de fala nas condi¢des sociais analisadas pela autora e
a singularidade da percepcao visual perspectivada por minha experiéncia de vida.
Com algumas duvidas que decorrem da relacdo entre natureza e cultura (que
mencionarei posteriormente) decido incorporar sua proposi¢ao porque entendo que
as dimensbfes sociais dos portadores de deficiéncia podem ser melhor compreendidas
a partir dos relatos de quem vivencia cotidianamente os estigmas que dela decorrem.

Mas ndo é apenas esta minha motivacdo. Assumir meu lugar de corpo que fala
da experiéncia da percepcdo visual é assumir meu posicionamento ativo na
construcdo do conhecimento sobre o que significa perceber. A percepcéo é individual,
mas ocorre no mundo por nossos movimentos. Ela € a um s6 tempo fisica e
emocional. Para além de pacientes em busca de solu¢ces biomédicas que marcam
nossos percursos de vida, entendo que deficientes visuais podem se constituir em
agentes da construcdo deste entendimento como produtores do conhecimento a
respeito de si mesmos, seus limites, afirmacéo de identidades e fenomenologia desta
experiéncia.

Meus olhos veem como veem porque o movimento da vida de uma biografia
sentida assim os tém configurado. Esta caracterizacdo pode ensinar algo sobre
perceber, em didlogo com as concepg¢des hegemonicas, nas suas bordas e mesmo

em contraposicado. Neste sentido, se é preciso sublinhar minha experiéncia como fonte
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de entendimento para a percepgado penso que a autoetnografia se justifica como

dimensao metodolégica, conforme refletirei a seguir:
Autoetnografia € uma abordagem de pesquisa e escrita que busca descrever
e analisar sistematicamente (representar graficamente) experiéncias
pessoais (self) para compreender a experiéncia cultural (etno) (ELLIS, 2004;
HOLMAN JONES, 2005). Essa perspectiva desafia as formas candnicas de
fazer pesquisa e representar os outros (SPRY, 2001), uma vez que considera
a pesquisa como um ato politico, socialmente justo e socialmente consciente
(ADAMS; HOLMAN JONES, 2008). O pesquisador usa principios de
autobiografia e etnografia para escrever autoetnografia. Portanto, como

método, a autoetnografia € ao mesmo tempo: processo e produto
(ELLIS,ADAMS e BOCHNER 2019, p. 18, traducao nossa).®

A opcao pela autoetnografia se constitui em um processo em constru¢ao que
vem sendo tecido ao longo da escrita deste texto, com o intuito de efetuar um dialogo
entre a minha historia de vida e o entendimento ecoldgico e fenomenoldgico a respeito
da percepcéao visual, a partir das particularidades que me caracterizam como pessoa
com nistagmo e visdo monocular.

Pode parecer estranho de um ponto de vista mais tradicional de se produzir e
viver o conhecimento, a partir de um campo académico consolidado como a
Antropologia, e ousar demonstrar que o método vem sendo, por assim dizer, burilado
no processo de escrita. De alguma forma ha um consenso de que a escrita € um
momento praticamente separado do levantamento de dados, que ela vem depois e se
constitui em um relato para apresentar os resultados da pesquisa. No entanto, o
proprio nome etnografia remete, ao mesmo tempo, ao método utilizado pelos
antropélogos e a escrita (FONSECA, 1999; INGOLD, 2008; PEIRANO, 2014;
ECKERT; ROCHA, 2008).

£ este Aestranhamento do estranhament o0 me
etnografia, que me conduz a autoetnografia e suas dimensfes autobiograficas de
incorporacgao do vivido. Como dado preponderante para se pensar o0 etno e em seu
potencial educativo. Se por um lado a autoetnografia valoriza a dimenséao biografica
do pesquisador/ator como caminho para o estudo da cultura ela também abre as

portas, como descricdo para incrementar a producdo de uma Antropologia como

8 Do original: La autoetnografia es un acercamiento a la investigacién y la escritura que busca describir
y analizar sistematicamente (grafia) experiencias personales (auto) para entender la experiencia
cultural (etno) (ELLIS, 2004; HOLMAN JONES, 2005). Esta perspectiva reta las formas candnicas de
hacer investigacion y de representar a los otros (SPRY, 2001), pues considera la investigacion como
un acto politico, socialmente justo y socialmente consciente (ADAMS; HOLMAN JONES, 2008). El
investigador usa principios de autobiografia y de etnografia para escribir autoetnografia. Por ello,
como método, la autoetnografia es ambas: proceso y producto.
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filosofia do humano (INGOLD, 2018; 2019), que comunica diversas facetas do vivido

e que tem dimensdes educativas. Para Ingold em Antropologia para que serve:
N&o se trata de descrever outras vidas, mas de unir-se a elas na tarefa
comum de encontrar formas de viver. Aqui eu afirmo reside a diferenca entre
etnografia e antropologia. Assim, para o0 antropdlogo a observacao
participante ndo é, absolutamente, um método para coleta de dados. Ela é
um compromisso de aprender fazendo, semelhante ao do aprendiz ou do
aluno. Afinal, ndo estudamos com nossos professores na universidade
pensando em prestar conta do que eles dizem, ou em descrevé-los para a
posteridade. Ao contrario, nos permitimos ser educados por eles. Para nés,
assim como para nossos professores esta educacdo é transformadora.
Certamente isto também vale para a educacdo a que nos submetemos

durante a observacéo participante no campo. Em resumo, o objetivo principal
da antropologia ndo é etnografico, mas educativo (INGOLD, 2019, p. 13).

Assim, penso que a observacao participante ndo pode se reduzir a uma forma
para a realizacdo da etnografia e tampouco com ela se confunde Trata-se de uma
forma de estudar com as pessoas e aprender com elas. A licdo desta aprendizagem
do campo como antropéloga, no meu caso, redundou em uma educacao dos sentidos
ao longo das diferentes experiéncias de pesquisa que protagonizei. O encontro com
O meu corpo e, especial ment e, fcom os

Um aprendizado acerca de mim mesma em termos de percepg¢éo, que favorece
minha identificacdo como parte deste processo educativo e que, a0 mesmo tempo,
me permite dialogar com experiéncias similares. Minha opg¢do por vivenciar este
processo de transformacado através da autoetnografia passa, para além das criticas
de Ingold acerca do carater descritivo da etnografia, pela potencialidade da
autoetnografia se constituir, a um s6 tempo, em método e narrativa. Ela contempla
uma dimensdo fenomenoldgica e experiencial que parte do meu percurso e do
engajamento com o meu corpo, com 0s meus olhos, com a minha forma de olhar, que
se movimenta.

Quando me refiro a dupla dimensédo de método e narrativa da autoetnografia
desejo salientar a fenomenologia da constituicao da pesquisa, meu envolvimento na
producao do entendimento da percepc¢ao visual ao rememorar meu percurso de vida,
seu narrar. Como em outras pesquisas que se utilizam da autoetnografia também
destaco a minha vinculagdo/engajamento como pesquisadora nos processos em que
0 vivido se converte como fonte e elemento chave para tessitura da escrita.

H& algumas questdes a assinalar neste processo, tais como as que passam
por tematicas da pesquisa em que o investigador/pesquisado se sente, por assim

dizer, tocado pela necessidade de se colocar como dado. Uma delas se relaciona a

me us
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autoetnografias de situacdes de vulnerabilidade. Esta particularidade € apresentada
por Costa (2017), no artigo A autoetnografia como opcdo metodolégica no estudo
antropolégico das situacbes de vulnerabilidade: exemplo de um caso de
hipotireoidismo:
A inclusdo do self do antropélogo [nas suas investigacbes] € um ato
epistemoldgico tao valido como incluir o self do Outro, [e ela] é absolutamente
necessaria para compreendermos realidades que se encontram escondidas,
cC omo ® o] caso das experi °ncias
especificamente, as que ndo podem ser apreendidas cabalmente por via da
observacéo participante, como as experiéncias de doenca (COSTA, 2017, p.
290).

Ao abordar sua experiéncia com o hipotireoidismo, através da autoetnografia,
0 autor situa como pressuposto para sua escolha a natureza fisico-quimico-biolégica
e psicossocial do discurso individual como fonte do cotidiano dos sujeitos envolvidos.
Neste sentido, focaliza a natureza da discursividade no trabalho etnografico para
descrever o drama vivido de quem experimenta situacfes concretas de
vulnerabilidade relacionadas com a saude (COSTA, 2017, p. 291).

A particularidade do relato de Costa estd em uma experiéncia temporéria de
hipotireoidismo e dos impactos na sua vida e transformagfes ocasionadas. Sua opgéo €
de realizar uma autoetnografia em 6 fases para situar os periodos que antecedem,
em gue ocorre e posterior a doenca, do que resulta uma narrativa temporalmente
situada e em que 0s processos de distanciamento e enfrentamento da doenca séo
passiveis de serem cronologicamente organizados e analisados.

A especificidade da autoetnografia que aqui desenvolvo é de uma situacéo de
vulnerabilidade que acompanha o meu percurso de vida que tenho desde sempre
experienciado. Fatores como normal e patologico, levando em consideragéo historico
do paciente séo duplamente relativos, no caso em foco. Discursos meédicos a respeito
de diversas deficiéncias visuais se embasam em escalas para caracterizar saude e
doenca e particularizar cada caso médico

Parametros exteriores servem para caracterizar a doenca e buscar solucfes
biomédicas, mas ndo sdo completamente reveladores do que percebo e de como

percebo. Ao contrario do estudo de Costa, ho meu caso, ndo ha distanciamento

pessoai
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possivel porque embora Oculos, lentes de contato, lupas, prismas e mondéculos
alterem a minha acuidade visual eles a priori ndo alteram a percepc¢ao®.

Jorge Luiz Borges relatou h& algum tempo em uma série de conferéncias sobre a
cegueira que, como cego, ele ndo via a escuriddo, era como se tudo, ao contrario,
fosse branco. Ele se descrevia como possuidor de uma percepcéao diferenciada do
mundo. Também sinto desta forma, aproximando-me de Borges. Eu percebo de uma
forma particular por uma série de configuracdes bio-psico-sociais que se expressam
nos meus olhos. Neste trabalho desejo dialogar com autoetnografias construidas a
partir da deficiéncia como experiéncia vivida tal como a autoetnografia de Anahi

Guedes de Mello:

Como a descricdo de minhas experiéncias pessoais de (ndo) ouvir envolve
interagbes com humanos e ndo humanos com o intuito de expandir minha
capacidade cognitiva de observagcdo, especialmente considerando a
corporificagdo do implante coclear como um ouvido bidnico, uma
autoetnografia escrita por um hibrido corpo surdo/implante coclear, portanto,
por uma ciborgue real, € uma autnoetnografia ciborgue feita por uma
antropdloga insider do fendmeno do (n&o) ouvir, transformando mem©érias
pessoais e notas de campo em cenas e narrativas do devir-ciborgue néo
ficcionais (MELLO, 2019, p. 38).

A autora em sua tese de doutorado Olhar, (ndo) ouvir, escrever: uma
autoetnografia ciborgue (2019) analisa as dimensdes metodoldgicas que sua surdez
adquire no seu fazer antropolégico. A fenomenologia de sua experiéncia com a
deficiéncia ao longo de seu percurso de vida tem lugar privilegiado na constituicdo da

percepcdo como antropologa:

As narrativas visam refletir sobre a relagédo entre o método etnogréfico e os
sentidos sensoriais (audi¢éo e visdo) a partir de uma autoetnografia ciborgue.
Como as reflexBes sdo marcadas por preocupagbes metodolégicas mais
sobre o ouvir etnografico como ato cognitivo, o texto é constituido por
narrativas néo ficcionais do self, a partir do meu ponto de vista. E importante
visar aqui que o carater ndo ficcional de minhas narrativas se deve mais a
implicag6es metodoldgicas em torno desse tema de estudo, uma vez que as
guestbes epistemologicas que envolvem a produgdo de conhecimento
antropolégico sobre o (ndo) ouvir prescinde de narrativas ficcionais, ainda que
a escrita ficcional faca parte de autoetnografias. Também por mais que
perpassem aos processos autoetnograficos doses de autoficcdo, a propria
etnografia, s e | a neeessiia exirapolar @ dimensdesnda
6fic-»es de si 6 (MELLO, 2019, p. 38).

9 A este respeito vale ressaltar a particularidade da minha experiéncia com lentes de contato no tocante
a transformacéo da percep¢do no que tange especialmente a reciprocidade visual que pretendo
abordar no capitulo 3.
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Igualmente, o discurso a respeito da percepcéao visual e de seus processos de
construcado a partir do i me wivido, envolvem a fenomenologia da minha experiéncia.
Ao longo deste texto autoetnogréafico pretendo refletir sobre como, a partir de minha
experiéncia de vida, as solucbes biomédicas prescritas pelos oftalmologistas que
acompanharam o meu caso, potencializaram minha insergdo no mundo. Como o0s
oculos, lupas, prismas e especialmente as lentes de contato, ao permitirem tal

insercdo pelo aumento da acuidade visual, me proporcionaram experimentar a

reciprocidade visual? Seria tamb®m parte

mediado pelos recursos visuais?

Comeco a pensar, tal como Borges que expressava a diversidade de sua
experiéncia de percepcado do mundo, que hd uma diferenca de percepcao relativa a
deficiéncia visual que me caracteriza como portadora de nistagmo e visdo monocular.

Para avancar neste sentido é necessario que passemos a minha historia!

2.3 CERES

Foi um parto dificil, mas ao cabo de algumas horas em uma pequena cidade
do interior do Rio Grande do Sul, no hospital de Sado Gabriel, cheguei a este mundo
arrancada das entranhas da minha mae com férceps. Era 29 de maio de 1968 as 8:30
da manha. Nasci geminiana com ascendente em gémeos, ho ano do macaco para 0s
chineses. Contam que cheguei bem machucada, com um grande hematoma na
cabeca que demorou meses para desaparecer. Meus pais contam que o parto foi
pontuado por muitos erros médicos. Pelo risco que corremos, minha méae e eu, deveria
ter sido feita uma cesariana, mas ficou tarde demais. Minhas primeiras fotos em preto
e branco mostram um bebé robusto de olhos claros liquidos (como todo o recém-
nascido).

Ganhei o0 nome de Ceres por insisténcia do meu pai. Minha mée preferia que
eu me chamasse Natasha, mas teve de ceder ao argumento dele para quem Natasha
lembrava tacha/prego, outras coisas russas duras.

Eu nasci loura. Segundo o meu pai meus cabelos quase brancos lembravam
os trigais de sua infancia. Por isso ganhei o nome de Ceres, a deusa dos trigais, da
agricultura. Na mitologia romana Deméter se chama Ceres. Ela € mae de Perséphone,
raptada por Zeus que nado resistiu aos encantos de sua filha. Com o0 seu

desaparecimento Ceres despejou sua furia sobre os romanos e a fome se espalhou

de st
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porque os campos pararam de florescer, seus frutos secaram, os trigais pereceram.
Tudo ficou sombrio e triste. O poderoso Zeus foi obrigado a negociar e acordar a
presenca partilhada de Perséphone. Nos tempos em que permanecia com sua mae a
poderosa deusa garantia um tempo claro e propicio a floracdo e as colheitas. Mas
guando sua filha retornava aos bracos de Zeus as folhas amarelavam e caiam. A
chuva e o frio se abatiam sobre a terra. Esta € uma das inUmeras versfes da origem
e sucessao das estacdes do ano.10

Por mais curioso que possa parecer, o0 nome Ceres conecta 0s pampas
gauchos as narrativas greco-romanas da origem das quatro estacées. O nome se liga
a vida agraria e a fertilidade como riqueza. No Rio Grande do Sul, ao que parece, 0
nome € menos comum gue no resto do Brasil. Conhec¢o pelo menos 4 outras Ceres,
nascidas ou que viveram parte de suas vidas ha mesma cidade que eu.

Como alguém que tem um nome incomum seguidamente sou questionada a
respeito do seu significado:

fi- E aquela dos trigais? 0

Apesar da questdo, o interlocutor/a no fundo se considera conhecedor da
mitologia greco-romana e esta nesta altura tentando me impressionar e ser simpatico.
Acho que de certa forma, pelo nome que tenho, é como se, mesmo antes de sermos
apresentados, ja nos conhecéssemos. Considero bem interessante esta familiaridade
pela identificagcdo do significado do nome que me foi atribuido.

Das tantas situa¢des inusitadas a respeito do meu nome destaco duas que
recordo sempre, porque transformaram o curso da minha existéncia. A primeira
aconteceu em um congresso de Antropologia em Goiénia. ApGs as apresentacdes dos
trabalhos inscritos, o colega encarregado dos debates do Grupo de Trabalho em que
eu participava comecga 0s seus comentarios sobre minha apresentacao perguntando:
- Ceres é nome de Deusa?

Entendi um zun zun na sala por conta da questéo e tentei dar uma resposta

convincente. Aproveitei a deixa para, ja que estavamos falando dos mitos gauchos,

10/ C e rparsos Romanos, Deméter ("mae-terra”) era, entre os Gregos, uma divindade da Terra, mas
no sentido desta como produtora de alimentos para os homens. Representava a terra fecunda e
cultivada, era a deusa do trigo, padroeira das colheitas e das atividades agricolas, das terras férteis
como dos lugares de repouso dos mortos, 0 "povo de Deméter'. Deméter tinha poderes de
crescimento e de ressurreigdo. Ao facultar o trigo (é acima de tudo a deusa deste cereal) aos homens,
terd feito com que aqueles passassem de um estado "selvagem" para um nivel civilizacional mais
el evadoo. Dihtpp/wvank.imfepediapetiidemeter. Acesso em: 28 out. 2020.
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comecar pela mitologia mesma do meu nome. Gargalhada geral. A historia se
espalhou e passei 0 resto do congresso sendo tratada como a Deusa Ceres. A
segunda (mais recente) aconteceu em um site de relacionamento. Recebo uma
mensagem de um certo Alain perguntando se eu era a Ceres da mitologia ou o
asteroide que tinha sido descoberto a pouco.

Gostei da pergunta e do interesse pelo meu nome. Respondi que talvez eu me
identificasse mais com a tal Ceres da mitologia romana por conta do lugar de meu
nascimento e da escolha do meu nome pelos meus pais. Acrescentei que Alain para
mim lembrava um certo Delon, ao que respondeu:

-J e maélla pl@an Demarcy, pas Delon, mais je suis bien connu dans mon
guartier!1t

Seguimos o animado debate iniciado por nossos nomes. Tinhamos encontrado
uma porta de entrada da casa do conhecimento matuo. Sua mensagem foi 0 comeco
de nossa histoéria de vida conjunta iniciada em 2015. Ceres e Alain comecgaram a se
conhecer através de seus nomes, casaram em 2016 e vivem entre Santa Maria,
Lisboa e Mojacar. Além de alguma forma incorporar a identidade da Ceres da
mitologia e de um lugar no universo nominado Ceres, agora também me chamo Céres. O
nome, que em francés é ainda menos frequente que em portugués, é assim
pronunciado pela familia e pelos amigos.

As duas histérias ndo sdo meras divagacOes. Elas efetivamente mudaram o
curso da minha vida, porque me fizeram entender que de varias maneiras a circulacao
e vivéncia dos mitos atravessam 0 meu percurso porqgue me chamo Ceres e desde
alguns anos também Céres. Algo que se comunica com a reflexdo de Sylvain Lazarus
(2018) sobre a Antropologia do nome. Para o autor, as idiossincrasias do nome
remetem as complementariedades entre a individuagdo do nominado e a
generalizagcdo que 0 home suscita:

O carater antropolégico do meu proposito se define na questdo do nome
inominavel. O nome € inominavel porque é o nome de uma singularidade
irredutivel a outra coisa que ndo seja ela prépria, ao passo que toda
nominacdo abre para uma generalizacdo, tipologia ou polissemia que
manifestam a existéncia de uma multiplicidade heterogénea e negam a
singularidade. Portanto a proposicdo é que o nome existe. Entenda-se a
singularidade existe, mas ndo se pode nomea-la, pode-se apenas capta-la

pelo que, como veremos, sdo seus lugares. O pensamento fornece nomes
que sdo inominaveis, mas podem ser captados por seus lugares. No termo

11 Meu nome é Alain Demarcy, ndo Delon, mas sou bem conhecido no meu bairro!



41

AAntropol ogia do nomebo, 0O nome desi

captar a singularidade sem fazé-la desaparecer (LAZARUS, 2017, p. 7).

No caso de Ceres, as inumeras versdes popularizam e recaem sobre o conto
das quatro estacdes e na questao da fertilidade simbolizada pela protecao dos trigais
e a uma tradicao agréaria que remete a prosperidade.

Ao me referir as Ceres do Rio Grande do Sul, com um cenério rural do século
XX, penso que a mitologia expressa no nhome remete as relagdes familiares e ao feixe
de papeis encarnados pela mulher na sociedade patriarcal gatucha. O poder de gerar,
o controle da vida e de sua manutencgéo, no mito de Ceres, é quebrado por Zeus (pelo
rapto de Persépone) e recomposto pelos arranjos efetuados com a deusa.
Subjugando e buscando equilibrar o poder feminino a quem a atribuicdo magica da
fertilidade confere poder criador que passa a ser regrado pelo universo masculino.
Neste sentido, nossos nomes nos conectam com histérias anteriores a nossa

existéncia, mas igualmente nos identificam e singularizam.

gna

Para Robert Jordan - personagem protagonista de Ernest Hemingway em i P o r

gquemos sinosd o b r a mine € uma espécie de bandeira (2016, p. 77). Vale dizer:
algo intimo, sagrado, identificador.

Individualmente, chamar-me Ceres foi compativel com a diferenca que sempre
portei. Talvez o fato de ser extraordinariamente loira em uma cidade da campanha
galcha, com tanta gente de cabelos escuros, e ter um jeito de olhar que incomodava
e que era reparado por todo mundo, somado a um nome meio estranho tenha desde
muito cedo me ajudado, embora acompanhado de alguns apelidos indesejaveis e
também estigmas com os quais tive de dialogar. Para Sahlins:

A cultura € uma aposta feita com a natureza durante a qual voluntéria ou
involuntariamente i para parafrasear Marc Bloch i 0s nomes antigos que
estdo na boca de todos adquirem novas conotac¢des, muito distantes dos seus

sentidos originais. Este € um dos processos histdricos que chamarei da
ireavalia-«o funcional das d@.t egori

Neste processo de reavaliagéo funcional do meu nome, vale reconhecer que
chamar-me Ceres ajudou a aparar algumas arestas na minha existéncia. Entre a
identificacdo com uma loira divindade dos trigais, a terra e a fertilidade do mundo
greco-romano e o comego da minha vida em Sao Gabriel me senti incentivada a me

pensar como alguém diferente. Neste sentido, como corolario, desejo refletir sobre
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algumas concepcoes de identidade que permitem visibilizar meu percurso, refletindo
sobre o lugar da diferenca na construgao dos processos de identificacao.

A diferenca expressa no meu nome, corporificada na minha forma de olhar, me
levou, como pertencimento, a producao de identidade individual para além de um
processo relacional em que a posi¢cdo do individuo, em relagdo ao campo social, é
tida como referente. Uma construcao de identidade atributiva, decorrente de modelos
caracteristicos de representacdes mentais interiorizadas, produzindo um jogo
incessante entre diferenca e similaridade (INGOLD, 2013, p. 377). De alguma forma
0 peso da diferenca fisica que portava na forma de olhar era apaziguado pela
diferenca do meu nome.

Se para Levi-Strauss (1996, p. 241) a vivéncia do mito tem por objetivo resolver
as contradicbes entre o passado e o presente, a dimensdo mitica de chamar-se Ceres
ajudou a suportar as imperfeicdes visuais e 0s estigmas que me acompanharam vida
afora. Talvez seja por isto que, ao contrario de varias pessoas que tem nomes
incomuns, nunca desejei ter outro nome.

Remontando ao inicio da minha vida, tenho lembrancas imprecisas. Um certo
hospital com um bebé e os meus primeiros passos, uma cozinha onde mais tarde me
sentava para comer pdo com acucar em cima de um armario com tampo de granito.
Minha avé paterna me pedindo para descer do muro e eu respondendo que estava
Afazeamdao 0 'madvho primeiro dia de jardim de infancia. Ela estava ansiosa e
eu la naquele espaco com tantas crian¢as! Quando percebi pela sala envidracada que
ainda estava la corri até ela e disse:

- M&e aqui é so para criancas. Tem muita gente do meu tamanho pra brincar.
Quero ficar.

De fato, ao revisar minhas primeiras impressfes de vida reconhegco com
facilidade uma crianca que se pensava independente e que buscou a autonomia,
sendo confrontada com algumas dificuldades. Minha méae conta que, apesar do parto
dificil, eu me recuperei bem. Por volta dos trés meses ao colocar-me em cima da sua
cama ela percebeu que meus olhos ndo a acompanhavam, que havia algo errado
comigo. Olhava para o nada, ndo seguia seus movimentos. A luz me interessava. Isto

era tudo.1?

12 vale explicar que, quando decidi comecgar a pesquisar a respeito da percepgéo visual percebi que
contar com os relatos de meus familiares seria importante para rememorar os primeiros anos de vida.
Porém, logo entendi que este processo poderia ser doloroso e indesejado para eles. Compreendi
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Gibson (2017) reflete sobre a percepcéo dos recém-nascidos e suas distor¢des de
interpretacao:
As teorias de percepcao baseadas na sensacdo assumem a perspectiva de
gue as aparéncias do mundo séo tudo o que um recém-nascido recebe. Sédo
os dados para percepcao. Portanto, a crianca é necessariamente egocéntrica
e cognitiva. Seu desenvolvimento é uma questao de progredir das sensacdes
subjetivas para as percepc¢des objetivas. O ego da crianga envolve o mundo
e, a0 mesmo tempo, ela é supostamente confinada a consciéncia de suas
sensacdes fugazes. Mas existe um motivo para suspeitar de todas essas
especulacdes. A evidéncia sobre as primeiras experiéncias visuais de bebés
ndo sugere que eles estdo confinados a superficies visto-daqui-agora, e a
evidéncia definitivamente contradiz a doutrina de que o que eles veem é um
patchwork de sensacBes de cores. Portanto, suspeito que a suposta

egocentricidade da crianca é um mito (GIBSON, 2017, p. 191, traducédo
nossa).!?

A citacdo de Gibson se justifica pela necessidade de desconstruir o mito da
egocentricidade da percepcao infantil que reduz o universo perceptivo dos bebés e
das criangcas, o que particularmente me interessa, a um conjunto confuso de
sensacdes. Diz-se que um bebé de alguns meses enxerga mal, sem muita nitidez.
Porém ja com algum tempo de vida ele é capaz de acompanhar os movimentos. Eu
nao era, hunca consegui. Observando-me mais atentamente meus pais notaram que
eu movia os olhos involuntariamente, em sentido horizontal. Apesar disto tive um
desenvolvimento considerado normal para um bebé. Falei e andei muito cedo e
minhas limitagdes visuais ndo me impediram de nenhuma forma de descobrir 0 mundo
em que estava inserida. Olivia von der Weild ao analisar manuais escolares
destinados a criancas cegas no Brasil, reflete sobre a preponderancia da valorizacéo
da visédo no processo de descoberta do mundo. Guardadas as devidas dimensdes as

considero igualmente validas para analisar criancas com deficiéncia visual:

gue este era um percurso meu apenas e que tentar acionar a memoria dos elementos do meu
passado vivido poderia ser uma boa via de acesso para sua consecuc¢édo. Dialogos e percepgdes aqui
narrados afloraram das lembrancas que guardei comigo e que considero importantes para desvendar
as camadas da minha existéncia. Memorizacdes buriladas através do meu sentir e lembrar do vivido
aqui presentificadas através da autoetnografia que entendo a um sé tempo como método e exercicio
de escrita. Algumas vezes, ao longo do texto, complementarei algumas lembrancas minhas com
comentarios expressos, espontaneamente, por meus pais, pontuando sua autoria.

13 Do original: The sensation- based theories of perception assume that the perspective appearances of
the world are all that a newborn infant is given. They are the data for perception. Hence, the young
child is necessarily egocentric, and cognitive development is a matter of progressing from subject ive
sensa tions to objective perceptions. Thec h i | d éncomepagsses the world, and at the same time
she is supposed to be confined to the aware ness of her fleeting sensa tions. But there is a reason to
be suspi cious of all these spec u la tions. The evidence about the earliest visual experiences of infants
does not suggest that they are confi ned to surfaces seen-now-from-here, and the evid ence defi n
itely contra dicts the doctrine thatwhat they see is a fl at patch work of color sensations. | therefore
suspect that the supposed egocentricity of the young child is a myth.
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Um dos principais pontos que se destaca na comparacdo feita nos manuais
entre o desenvolvimento do bebé considerado normal e o de um bebé cego é
uma sobreposicdo do processo de desenvolvimento cognitivo humano ao
processo de maturacdo da capacidade visual do organismo. O processo de
desenvolvimento do bebé vidente é justaposto ao desenvolvimento das duas
principais funcdes medidas para a classificacdo médica oftalmolégica de uma
pessoa como cega: a acuidade e o campo visual. A capacidade visual é que
impulsionaria 0 movimento e o bebé cego, na auséncia da visdo, néo teria
motivagéo para explorar um ambiente que ndo pode ser visto, seu mundo
ficaria restrito (RODRIGUES; MACARIO, 2006); teria um contato limitado com
o ambiente (BRASIL, 2007); néo teria o estimulo visual para despertar o
interesse pelo deslocamento ou movimento (FIGUEIRA, 2000; CARLETTO,
2008); nédo teria interesse pelo mundo exterior (OCHAITA; ROSA, 1995); seu
mundo se tornaria pobre e ele se manteria ocioso e passivo diante do mundo
que o cerca (RODRIGUES; MACARIO, 2006) (VON DER WEID, 2015, p.
938).

E necessario efetuar um exercicio de relativizagdo para reconhecer e pontuar
o desespero dos pais dado a aus°®°ncia de i
dos bebés e criangas muito pequenas. A autora se refere a aprendizagem como um
processo de cognicao criativa, de estar no mundo e estabelecer referéncias, da
cognicdo como enacgao (p. 942). Ao utilizar como referéncia suas reflexdes sobre a
cegueira meu objetivo é introduzir alguns elementos para pensar na percepc¢ao visual
cC omo totalidade di n©mi c a, descentrando 0
responséavel pela percepcdo do mundo.

Por isto considero importante pontuar que nas reflexdes que se comunicam de
Gibson e Von der Weid ha uma énfase em adensar a discusséo a respeito do universo
visual para adentar no campo da constru¢do da percepcado visual, mais vasto e em
comunicagdo com o mundo do que o da fisiologia visual i seara dos oftalmologistas.
Neste sentido Gibson efetua uma reflexdo sobre a diferenca entre campo e mundo

visual:

O campo visual é um tipo especial de experiéncia que pode surgir de uma
amostra da matriz ambiente tirada com a cabeca e os olhos fixos. Em sua
forma mais pura, o campo visual surge com um unico olho fixo. O mundo
visual € o tipo de experiéncia que surge naturalmente de todo o arranjo
ambiente quando alguém esté olhando ao redor e olhando com dois olhos
para dois pontos de observacao ligeiramente diferentes. O campo de visao
dos dois olhos é uma espécie de secdo transversal mista sobre a volta de
angulos sdélidos registrados pelos olhos. O campo de um olho seria
corresponde a uma imagem plana cortando o angulo sélido daquele olho.
Seria corresponde no sentido de que uma imagem fiel poderia ser substituida
pela amostra angular de modo a produzir quase a mesma experiéncia
fenomenal. Mas o mundo visual € um tipo de experiéncia que nédo
corresponde a nada, a nenhuma imagem possivel, a qualquer filme, e nem
mesmo a qualquer movimento " foto panoramico”. O mundo visual ndo € uma
projegdo do mundo ecoldgico. Como pdde ser? O mundo visual é o resultado
da coleta de informacdes invariaveis em uma matriz 6ptica ambiente por um
sistema visual explorador, e a consciéncia do préprio corpo do observador no

nf or
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mundo é uma parte da experiéncia (GIBSON, 2017, p. 197, traducdo nossa).
14

A descoberta do movimento dos meus olhos detonou uma a maratona de
consultas oftalmoldgicas e de exames. Houve sempre uma preocupacao de tentar
mensurar o que eu era capaz de enxergar, de definir minha acuidade e campo visual.
Ninguém nunca se perguntou a respeito do meu mundo visual e das condi¢cbes
ecoldgicas, de minhas percepcdes, de como eu estava me relacionando e explorando
0 mundo em que me inseria, apesar das limitagdes visuais. Hoje percebo em dialogo
com Gibson que vivemos, minha familia e eu, uma espécie de descompasso entre o
gque os oftalmologistas diagnosticavam e a riqueza do meu universo infantil e de suas
descobertas.

Entendo hoje que as consultas aos oftalmologistas eram uma tortura para mim
e também para minha mé&e. Lembro com certa nitidez os consultérios, os cheiros, 0
escuro, rostos de médicos misturados aos das enfermeiras que chegavam sorrateiras.
Vinham sempre pelo lado da minha mae com um pequeno frasco para pingar o colirio
nos meus olhos.

Quando percebia a tempo fugia me esgueirando por um sofa ou sumindo por
baixo de uma mesinha. Lembro uma vez que a sala era grande e fugi tdo depressa
que fui parar atras da cortina do consultério do médico, esbarrando em uns livros
escondidos. Todos ficaram atdnitos. Légico que conseguiram me agarrar e acalmar
em troca de algum sorvete ou chocolate apds a consulta, pingar o colirio, fazer os
exames e demais procedimentos.

Desde sempre detestei dilatar minhas pupilas. A enfermeira com o frasco do
colirio que se aproxima de mim no consultério meédico faz parte do comeco de um rito

que se protrai por horas a fio e que via de regra termina com um diagndéstico

14 Do original: The visual field is a special kind of experience that can arise from a sample of the ambient
array taken with the head and eyes fixed. In its purest form, the visual field arises with a single fi xed
eye. The visual world is the kind of experience that arises natur ally from the whole ambient array
when one is looking around and looking with two eyes at two slightly differ ent points of observation.
The field of view of the two eyes is a sort of mixed cross-section of the over lap ping solid angles
registered by the eyes. The fi eld of one eye would correspond to a plane picture cutting the solid
angle for that eye. It would correspond in the sense that a faith ful Picture could be substi tuted for the
angular sample so as to yield almost the same phenom enal exper i ence. But the visual world is a
kind of exper i ence that does not corres pond to anything, not any possible picture, not any motion
picture,and not even any fApanor amicdo motion picture.
ecological world. How could it be? The visual world is the outcome of the picking up of invari ant inform
ation in an ambient optic array by an explor ing visual system, and the aware nessoft he obser ver
own body in the world is a part of the experience.
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coincidente de um dos tantos oftalmologistas que se ocuparam do meu caso. A
aproximacao da enfermeira aciona uma memoaria longinqua de dor e de impoténcia
gue me coloca em uma situacao de fragilidade e resignagéo. Por mais que me esforce
para tentar manter uma postura positiva no meu intimo sei que o resultado de cada
nova consulta significa que devo aprender a assimilar as perdas visuais e dar o meu
jeito para me adaptar e continuar vivendo.

Mas, voltemos ao meu diagnostico oftalmoldgico que ao longo da minha vida
nado se transformou muito: nistagmo congénito nos dois olhos e visdo monocular
provavelmente em decorréncia do parto em que o nervo otico foi muito afetado,
impedindo a formagdo de imagem frontal pelo olho direito. A isso se somou o
astigmatismo e hipermetropia talvez decorrente do nistagmo, a maculopatia em
ambos os olhos e a catarata do olho direito. Os dois ultimos foram diagnosticados
guando ja era adulta.

Ao longo dos anos as visitas ao oftalmologista fizeram-me entender que nao
enxergava e jamais enxergaria com meu olho direito, que meus olhos moviam muito,
gue nédo fixavam em nada. Que o olho esquerdo também n&o era bom. Mas mesmo
assim em busca de um entendimento tapava o olho esquerdo com a méo e tentava
focar com o olho direito. Via movimentos vultos, contornos, com o canto do olho
guando movia a cabeca para o lado direito. Hoje entendo que possuia um pouco de
visdo periférica. Sabia que ndo era completamente cega, mas se mantivesse o olho
esquerdo tapado ndo conseguiria perceber quase nada ao meu redor. Talvez por isto
os médicos nos convenceram de que ndo havia nada a fazer. Segundo os varios
diagnésticos coincidentes nao se justificava nenhuma intervencao cirdrgica no olho
direito, j& que a leséo foi sempre considerada irreversivel. O olho esquerdo, apesar
dos problemas, deveria ser cuidado com recursos Opticos que me propiciassem
melhor acuidade visual. Foi 0 que fiz. Isto era tudo com que poderia contar para a

vida.

2.4 NISTAGMO

Com este diagndéstico fiqguei sempre muito presa a um mundo dual, tentando

me equilibrar entre duas esferas que se comunicavam incessantemente. O que eu era

capaz de ver e as relacfes que estabelecia com o mundo. A forma como o percebia
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e a maneira como era caracterizada e classificada pelos diagnésticos médicos que,
me colocavam para fora do mundo dos normais, classificada como baixa visao.

De todos os diagndésticos o mais patente em termos da circulacdo entre estas
duas esferas foi 0o nistagmo. Isto porque da forma como o entendo e o vivo é o que
rege a reciprocidade visual e a forma como sou percebida pelos outros: por meus
olhos que dangcam.

A Wikipedia define o nistagmo como oscilagfes repetidas e involuntérias
ritmicas de um ou ambos os olhos em algumas ou todas as posi¢cdes de mirada. Tais
oscilacdes podem ser originarias de labirintites, maculopatias ou catarata congénita,
albinismo, e outras causas neuroldgicas. De um ponto de vista fisiolégico, o nistagmo
€ um reflexo que ocorre durante a rotagcdo da cabeca para estabilizar aimagem. Este
reflexo é dividido em duas fases, uma rapida e uma lenta. A fase lenta é para
compensar a rotacao da cabeca e a fase rapida é para reiniciar 0 movimento (caso
contrario o olho iria atingir a borda da 6rbita e se manteria la enquanto durasse o
movimento rotacional). A fase lenta é gerada pelo sistema vestibular enquanto a fase
rapida responde a sinais do tronco cerebral.1®

O nistagmo ® popularmente conhecido com
maior parte dos casos, drasticamente a visdo pela dificuldade de fixacdo e de
estabilidade na percepcéo visual. Existem pelo menos 14 tipos de nistagmo. Meu
objetivo aqui ndo é discutir os diagnosticos médicos, nem tampouco avancar no
entendimento do nistagmo e suas decorréncias fisiolégicas. O que desejo nesta
autoetnografia € tentar mostrar como em termos experienciais fui afetada fisica e
simbolicamente pelos diagndsticos médicos e pelo nistagmo.

Ao pensar sobre isto é premente reconhecer que um certo exotismo visual
sempre me acompanhou. Certa vez um meédico no Uruguai me prescreveu a utilizacdo
de um tampaéo violeta para o olho esquerdo. Deveria coloca-lo sobre a lente esquerda
dos 6culos pela manha.

Eu saia pr& brincar na rua e as criangas me chamavam de pirata vesgo. Nem
lembro quanto tempo o usei e se deu algum resultado, recordo apenas do apelido e
do incomodo de ter de ser tdo diferente. Esta foi uma das ultimas tentativas médicas

com relacdo a reabilitacdo do meu olho direito. Depois disto ele foi esquecido e

15 Disponivel em: https://pt.wikipedia.org/wiki/Nistagmo#:~:text=Nistagmo0%20s%C3%A30%200scila%
C3%A7%C3%B5es%20repetidas%20e,albinismo%2C%20e%200. Acesso em: 16 out. 2020.


https://pt.wikipedia.org/wiki/Nistagmo#%3A~%3Atext%3DNistagmo%20s%C3%A3o%20oscila%25%20C3%A7%C3%B5es%20repetidas%20e%2Calbinismo%2C%20e%20o
https://pt.wikipedia.org/wiki/Nistagmo#%3A~%3Atext%3DNistagmo%20s%C3%A3o%20oscila%25%20C3%A7%C3%B5es%20repetidas%20e%2Calbinismo%2C%20e%20o
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permaneceu atrofiado. As receitas dos 6culos prescritas desde entdo indicavam grau
para a lente esquerda. A direita sempre era plana. Talvez o fato de olho direito nao ter
sido estimulado tenha propiciado o surgimento de uma catarata precoce e de uma
perda muito significativa da visao periférica.

Todos os cuidados passaram a recair sobre o olho esquerdo. Incontaveis e
diferentes 6culos. O pior deles do ponto de vista estético e de conforto foi uma lupa
bifocal que custou uma fortuna aos meus pais. Foi indicada por um médico no Rio de
Janeiro, 0 que nos propiciou, a mim e minhas irmas, viajar de carro até la e aproveitar
as férias de verdo. Adoramos! Mas a histéria ndo foi nenhum conto de fadas.

Era uma tarde quente de janeiro e parti com minha mée para o consultério
meédico indicado por amigos dos meus pais. Eu tinha 9 anos. Minha mée havia sido
alertada de que ele nao faria nenhum diagndstico. Levou 0os exames que possuiamos.
Ela ficou surpresa ao perceber que o médico era cego, mas nada me disse. Eu achei
estranho que ele ndo fez os testes de sempre, mas também nao perguntei.

O médico mencionou que a NASA, para casos de baixa visdo acompanhada
de visdo monocular produzia um mondculo para ser aclopado a uma das lentes dos
oculos. Potencializar um aumento significativo poderia me propiciar mais conforto para
longe, em situacdes como assistir televisdo, ir ao cinema e ler no quadro verde.

Meus pais pagaram a engenhoca que chegou meses depois pelo correio. A
lenda familiar conta que a dita lupa foi algo tdo caro que meu pai a ganhou jogando
poquer. Lembro do dia em que chegou. Minha me chamou para abrir o pacote do
correio. Fiquei maravilhada com o aumento.

No inicio, apesar das chacotas dos colegas da escola, me adaptei bem, mas
com o passar do tempo a lupa ndo me permitia adotar a posicdo de cabeca que o
nistagmo sempre me exigiu para enxergar melhor e o foco passou a ficar cada vez
mais dificil. Comecei a ter dores de cabeca frequentes e decidi sentar ainda mais
proximo do quadro verde para poder copiar. Quando ndo conseguia enxergar pedia
ajuda a minha colega Claudia Cristiane que sentava atrds de mim e que também
usava oculos.

Para poder tentar dizer a mim mesma que a vida poderia ser normal, dentro
dos meus padrdes coloquei em suspenso os diagnoésticos médicos e tentei esquecer
a presenca sempre incobmoda das consultas demoradas nos seus consultorios, até
que a proxima consulta fosse absolutamente necessaria. Estes encontros indesejados me

lembravam que eu era anormal e imperfeita visualmente para além do meu
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cotidiano que era cheio de descobertas e desafios. Eu era uma criancga feliz. Gibson
efetua uma reconsideracéo dos movimentos oculares:
A 6tica ecoldgica, distinta da 6tica do globo ocular exige um reexame da agao
dos movimentos oculares tradicionais. Devemos considerar como funciona o
sistema visual, ndo apenas como os olhos se movem. A ¢ética do globo ocular

€ apropriada para fisiologia visual e a prescricdo de 6culos, mas néo para a
psicologia da percepcéo visual (GIBSON, 2015, p. 201, traducdo nossa).6

Deste ponto de vista, é interessante assinalar que meu nistagmo e o de boa
parte de pessoas com quem j& discuti a respeito, através das redes sociais, foi sempre
tratado de um ponto de vista fisioldgico com a prescri¢ao de instrumentos capazes de
adaptar a visdo e melhorar acuidade visual. No meu caso o campo visual sempre foi
muito reduzido, o que se agravou com o passar dos anos.

A inexisténcia de um trabalho focado na psicologia da percepcéo e de todo um
maneirismo corporal, de meu equilibrio, posicdes de cabeca, etc deixaram em aberto
um conjunto de explicacOes a respeito da interferéncia do nistagmo no meu cotidiano
e da forma de melhor conviver com ele. Apenas muito recentemente, aos 50 anos, a
questdo do movimento comecou a ser tratada com a indicacéo de lentes de contato e
uma significativa transformag&o ocorreu no meu mundo visual. As lentes ao reduzirem
significativamente o nistagmo interferem e melhoram muitissimo a capacidade de foco e,
Nno meu caso, permitem a reciprocidade visual. Tratarei desta experiéncia com mais
vagar no capitulo 3.

E duro reconhecer, mas talvez por conta da auséncia de uma melhora
significativa no meu caso, passei a nutrir um sentimento ambiguo pelos
oftalmologistas. Seguia os conselhos médicos de usar os 6culos que prescreviam. E
curioso, mas sO comecei a perceber a utilidade dos 6culos quando comecei a ler.
Antes disso serviam apenas para me distanciar das demais criangas. Atrapalhavam
para brincar. Impossivel jogar bola com eles, andar de patins, correr na rua. Eles me
desiquilibravam, me deixavam tonta.

Percebi a magia de aumentarem o tamanho das letras. Sem eles néo teria
aprendido a ler e a escrever em nenhuma hipétese. No mais deveria usar 0os Oculos

para disfarcar o nistagmo. Quando ndo havia mais argumentos para me fazer

16 Do original: Ecological optics as distin guished from eyeball optics calls for a re-examination of the
traditional eye movements. We must consider how the visual system works, not just how the eyes
move. Eyeball optics is appropriate for visual physiology and the prescribing of eyeglasses but not for
the psychology of visual perception.
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permanecer com eles. Alguém me dizia: - usa os Oculos ajuda a disfarcar os
movimentos dos teus olhos. Eu os recolocava, claro.

Quando estava sozinha e ndo estava lendo logo me livrava deles. Sempre
detestei usar 6culos e o estigma que produziam e que em verdade nunca soube se
acontecia porque eu usava oculos ou porque eu olhava diferente, sem conseguir fixar
os olhos.

Para quem me observa os olhos dangcam o que diminuiu um pouco ao longo
dos anos, sem desaparecer. Para mim as coisas ndo dangam. N&o vejo um mundo
gue treme como meus olhos, como se poderia imaginar, quando se foca, como bem
sabe quem tem nistagmo. Falar dessa assimetria entre o que vejo e a representacao
gue o meu olhar suscita me parece importante. Quando sinto que estou sendo
observada, porque os meus olhos dancam, parece que vejo menos (com mais
dificuldade de foco) e eles por isto dangcam, ainda mais. Os estranhamentos causados
pela forma como meus olhos se posicionam fazem parte de meu processo de
percepcdo porque estou no mundo na corda bamba da aceitacao, pela impossibilidade
de corresponder a reciprocidade visual.

H&4 um consenso na oftalmologia de que o nistagmo é um problema
neurologico, mas que se expressa através do movimento dos olhos, acarretando
diminuicdo da acuidade visual. Por isso, embora alguns exames neurolégicos sejam
via de regra exigidos, quando nao sao detectados problemas neurolégicos flagrantes,
ao cabo de algum tempo, é o oftalmologista que se constitui no especialista que ira
nos acompanhar vida afora.

Em busca de melhor me posicionar, para ver movo a cabeca, movimento
inconsciente, que me permite i a ¢ 0 maadisdo. &Em outras dimensdes movimentos
similares resolvem problemas de equilibrio corporal que, nho meu caso, nunca foram
guestionados e pesquisados pelos médicos. Ficar em um pé so para mim sempre foi
um problema. No ballet além de ndo ser muito graciosa, acabei desistindo das aulas
porque nunca dei conta de ficar na ponta dos pés, um arabesqui ao olhar para as
outras criangas e parecer tao facil de executar nunca foi possivel para mim. Impossivel
manter o equilibrio porque para tanto é preciso focar em um ponto fixo, o que ainda,
como adulta, nao é algo possivel para mim.

No meu caso a visdo monocular acompanhada de nistagmo impediu o0 meu
aprendizado de piano. Tinha problemas com os compassos e sobretudo sabia da

impossibilidade de ler (por literalmente ndo enxergar, mesmo com o6culos) o que
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estava escrito na partitura. No entanto sempre adorei cantar. Aprendi de ouvido.
Cantei antes de falar, e comecei a falar antes de aprender a andar.

Das lembrancas da minha infancia recordo uma fascinacédo pela luz. Podia
passar horas a olhar hipnotizada para uma lampada. Era como se buscasse algo
naquela luz que nao conseguia encontrar nos olhos das pessoas porque néao
conseguia fixar neles. Sempre que alguém me olha nos olhos desvio o olhar. E como
se eu pertencesse ao mundo dos gatos que desviam o olhar quando os olhamos. A
reciprocidade visual, o encontro de olhares que se cruzam nunca foi possivel no meu
mundo de olhos que dancam. Nenhum oftalmologista me esclareceu a este respeito.
Talvez porque eu me sentisse tdo diminuida que ndo conseguia formular nada além
de uma questdo que para mim era crucial e significaria o fim de tudo:

- Eu estou ficando cega?

- Nao, ndo. O olho € um musculo que vai se tornar mais cansado ao longo dos
anos.

Eu pegava a receita ou eles entregavam a minha mée e a vida seguia com seus
percalgcos até a proxima consulta. Quando crianca, ao sairmos dos consultérios
meédicos sentia que a minha mae fazia um grande esforco para se controlar e dizer
gque estava tudo ok para ndo me impressionar ainda mais. Tomavamos um sorvete ou
faziamos um lanche. Um pequeno afago pela dureza das horas que haviamos
partiihado. Depois de adulta sempre pedia a alguém que me acompanhasse as
consultas ou deixava a Simone (uma grande amiga) de sobreaviso para vir me
apanhar no oftalmologista caso minhas pupilas ndo me permitissem andar sozinha
pela rua. Nos ultimos anos foi o Alain que me acompanhou em algumas consultas. Ir
ao oftalmologista sempre mexeu e mexe muito comigo, pois toca no meu lado mais
fragil e delicado.

Ao retornar para casa ficava e (ainda permanec¢o) me olhando no espelho,
vendo a pupila voltar ao normal e repetindo para mim mesma que esta tudo bem...por
enquanto! No dia seguinte respiro aliviada quando as pupilas retornam ao seu
tamanho usual, e a vida segue seu curso com 0s seus desafios e recompensas.

Eu era uma crianca ativa e agitada. Adorava patinar e jogar volei, andar de
bicicleta e nadar. Tentei aprender a jogar ténis mas a bolinha chegava rapido demais
e ndo a via. Também tenho dificuldades de coordenacdo motora com a raquete. O

mesmo acontece para desenhar. Nao consigo! Tudo isto para dizer que apenas uma
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parte do meu corpo fragmentado foi analisado, a questado da acuidade visual e me
guestiono se as opgdes foram as melhores.

Por isto aprendi sozinha nas situacdes da vida, com um olho sé e um outro com
menos de metade. Lembro de uma situacdo de aprendizado em particular. Minha
experiéncia com a pequena bicicleta verde que ganhei de aniversario. Uma Monark
de duas rodas. Figuei maravilhada com o presente e fui para a calcada. Meu pai
perguntou se eu queria experimentar o novo brinquedo e claro que respondi que sim,
mas pedi para tirar as rodinhas de apoio. Eu ja me imaginava a correr com minha
bicicleta mesmo antes de aprender a andar.

Era uma calgcada longa e irregular de cidade de interior. Subi na bicicleta e meu
cachorro Brasinha permaneceu ao meu lado. O espantei com medo de machuca-lo.
Quando cologuei os pés no pedal cai imediatamente antes de comecar a pedalar.
Insisti e, na segunda vez, consegui pedalar duas vezes e tombei feio do lado direito.
Cinco ou seis quedas depois eu consegui me equilibrar e sair pedalando. Foram 30
minutos de aprendizado e senti que eu poderia continuar. Meus pais olhavam
estarrecidos de longe sem ousar me interromper ou proteger das minhas quedas.

Este foi um dos passos mais importantes da minha vida. Ganhei muitos
arranhdes e roxos por todo o corpo, especialmente no lado direito. Junto com eles a
autonomia de andar em duas rodas e de conseguir, mesmo com muita dificuldade, me
equilibrar. Aprendi com a bicicleta verde que cortei as ruas e cal¢gadas de Sao Gabriel
acompanhada pelo inseparavel Brasinha que corria contente a meu lado, a vencer no
meu tempo e ritmo minhas limitagdes. A confiar em mim apesar de ter consciéncia
gue 0 meu aparato biolégico era diferente e muito particular, porque todos néo
cansavam de me lembrar que eu tinha problemas nos olhos. Que era menos apta.

Fui educada de uma maneira particular. Minha mée repetiu inGmeras vezes que
eu poderia ser capaz de fazer quase tudo, mas que eu tinha um tempo diferente. No
entanto, apesar de jamais esquecer o recado acho que ndo levei muito a sério minhas
limitagcdes. Fui sempre encarando a vida como podia sem grandes lamentacodes.
Ousei sempre mais do que deveria. Parava de ler quando os olhos doiam e a cabeca
também. Aprendi a me adaptar, mesmo sem respeitar, as vezes o meu tempo visual,
minhas dimensdes e a tentar dar as minhas respostas ao universo onde me movia. O
gue eram estas repostas e 0 que isto tem a ver com percepcgao visual?

A busca realizagcdo dos meus desejos, dos meus sonhos que se somaram ao

longo da vida e que procurei, ha medida do possivel, ir atras e fazer com que se
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realizassem. O mesmo sonho de ser livre com a bicicleta verde, que comegou com
uma busca de equilibrio e que me ajudou ao longo da vida, sem que a avidez dos
meus poucos anos, me revelassem ainda. O sonho, como de todo mundo, de ser
aceita pelas outras criangas, de conseguir participar das nossas brincadeiras e de
conversar com os adultos, coisas que sempre gostei entre tantas outras.

Na escola me chamavam de vesga, defiquatr o ol hoo, entre o
singelas designacdes que deficientes visuais como eu vivenciaram infindaveis vezes.
Usava os 6culos, me esgueirava no limite fisico das minhas forgas, batia nas criancas
que me agrediam na escola e seguia com dificuldades meu caminho. E importante
destacar que a acuidade visual propiciada pelos 6Oculos, por sua capacidade de
aumento, se contrapunha no meu caso ao incOmodo de usa-lo. Eles serviam para ler,
mas eram inadequados para as demais atividades da minha vida.

Meus olhos ndo se ajustam a lentes bifocais. Ou melhor, o olho esquerdo
porque o direito ndo responde, segundo os oftalmologistas que acompanharam meu
caso. Desta forma sempre tive uma limitacdo para longe e para coisas muito
pequenas, para as quais aprendi a usar lupas. Como nunca enxerguei a uma distancia
longa nem sei 0 que significa conseguir ler o letreiro de um 6énibus a curta distancia.
Mas sei existencial e situacionalmente o que significa perder o 6nibus quando ele vem
rapido demais e ndo consegue parar a tempo. Em outras circunstancias a indignagcao
do motorista que para o 6nibus e ndo subo porque li errado a dire¢éo do veiculo. E o
desconforto de ser percebida pelas outras pessoas que estdo na parada do 6nibus
como alguém que vé mal e que perdeu o 6nibus.

Quando vejo minhas fotos de crianca hoje percebo a diferenca marcada no meu
jeito de olhar. Na maior parte delas uso 6culos para disfarcar o nistagmo. Apenas bem
mais tarde, j& adolescente, as fotos sem Oculos comegcam a ser mais numerosas.
Lembro que ndo gostava das fotos, ndo me achava bem, mas recordo que nao
entendia a minha forma de olhar. Minha consciéncia do nistagmo foi bem posterior a
da visdo monocular que integrei desde sempre ao meu dia a dia como parte de mim.
Me conformei de ter apenas um olho desde muito cedo, mas olhar do jeito que eu
olhava muitas vezes me deprimiu. Talvez porque tivesse esperanca de poder enxergar
de uma outra forma ou por desejar ndo ser percebida pela minha forma inquieta de

olhar.
Deixava as pesadas mechas dos cabelos caidas do lado direito do rosto. E elas

nédo me atrapalhavam com a densa cortina que faziam. Acho que me sentia protegida
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do mundo e podia observa-lo sendo vista pela metade. Como quando se esta atras
das cortinas do palco e se espia para ver o publico que esta |4 na plateia a nossa
espera para o show comecar. Das diversas vezes que cantei em publico e tive que
enfrentar um palco carregava comigo um duplo problema: cantar afinada e no
compasso e controlar o nistagmo (coisa impossivel). Mas, apesar dos olhos
dancarem, nunca desisti de cantar. A muasica para mim significa uma forma de me
conectar com o mundo através da minha voz.

Muitas vezes quando apresentada a alguém, apds as questfes iniciais ja
abordadas a respeito do meu nome, recebo uma pergunta incbmoda sobre os meus
olhos, as vezes seguida de um pedido de desculpa da pessoa que percebe ter ido
longe demais. Durante muito tempo, especialmente quando adolescente, estes
episodios foram dolorosos. Ficava me perguntando porgue as pessoas se achavam
no direito de me colocar uma questdo que para mim era tao intima e inexplicavel e
gue se prolongava muito além de uma série de diagnosticos oftalmoldgicos que nao
entendia bem e que talvez ainda ndo entenda.

Minhas respostas traduziam o que tinha entendido das consultas médicas. Ao
responder as questdes colocadas evidentemente meus olhos mexiam ainda mais
porque ficava nervosa e a dificuldade de foco aumentava. Meus olhos nao
conseguiam sequer fixar no interlocutor, desviavam o seu olhar curioso em busca de
resposta. As vezes mudava de assunto, tentava encerrar a conversa deixando claro
gque apesar de meus olhos se moverem eu ndo via 0 mundo em movimento. Que
estava tudo bem comigo, que sempre tinha sido assim.

Esta fenomenologia visual experimentada na infancia e adolescéncia tem a ver
com a pluralidade de formas com a qual dialoguei com o mundo ao meu redor, com a
representacdo que possuia de mim mesma e a busca da resolucdo dos meus
problemas cotidianos de lidar com a diferenca, ao continuar vivendo e aprendendo a
perceber. Lidar com as perdas e baixas visuais foi um desafio que sempre me
acompanhou. Tentar solu¢gbes sem sucesso e adaptagdes para poder continuar
também, bem como o exercicio de colocar tudo em suspenso e me deixar levar pela
vida como sempre fiz.

Como nao percebi meu nistagmo até muito tarde (eu deveria ter uns 18 ou 19
anos), fui sempre dando o meu jeitinho. E engracado escrever desta forma t&o
brasileira, do jeitinho em uma relacdo comigo mesma que foi decisiva do ponto de

vista da psicologia do meu entendimento de perceber como percebo o mundo e a
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representacdo que produzo a este respeito, mas € exatamente assim que entendo
como me sentia. Era como entabular um dialogo em uma lingua em que uma das
pessoas nao tem dominio. Porque eu sabia intelectualmente de alguma forma o que
significava o nistagmo, mas ndo conseguia fazer a relagdo como os meus olhos e
perceber como eu era percebida pelos meus interlocutores, no mundo.

Um dia acordei incomodada com uma noite mal dormida. Estava cansada ja de
manha antes mesmo de acordar completamente. Cheguei ao banheiro e topei com o
meu rosto no espelho. Olhei para mim e percebi dois olhos que mexiam sem que eu
quisesse. Foi neste dia que experienciei conscientemente meu nistagmo. Percebi o
quanto deveria ser incoOmodo para quem me olhava. Tentei focar, paravam um pouco,
mas nunca totalmente. Fiquei nervosa com aquela coisa que enfim se materializava e
desabei. Ele estava ali e ndo havia nada que eu pudesse fazer para mudar isto. Voltei
para cama desanimada sem querer comentar ou trocar com quer que fosse aquela
experiéncia que para mim era maldita. Fechei os olhos e senti que eles continuavam,
que continuariam sempre sem que eu nada pudesse. Entendi que até o fim dos meus
tempos de vida assim seria. Aqueles olhos que ndo paravam eram eu mesma,
constitutivos da minha pessoa e da minha maneira de ver e de estar no mundo.

Busquei muitas vezes no fundo dos meus olhos a resposta para este segredo,
sem conseguir enxergar este fundo sobre o qual escrevo. O segredo dos meus olhos
€ também o segredo dos teus olhos que nado consigo perceber. Nao vejo o teu olhar
porque nao foco e ndo foco porque meu nistagmo ndo me permite. Olhos séo
liguefeitos para mim. Vejo os teus olhos, as vezes consigo perceber a cor se a
luminosidade for boa, mas encontrar o teu olhar parado no fundo foi algo que descobri
apenas muito recentemente quando experimentei lentes de contato. Ficar olhando os
teus olhos, perceber esta beleza foi a descoberta mais magica e efémera da minha
existéncia.

Seria importante que eu tivesse me perguntado na época a respeito da opiniao
dos médicos que se ocuparam de mim e tivesse tentado uma resposta médica mais
prematura, mas ndo o fiz. Nunca me senti a vontade em discutir com o0s
oftalmologistas detentores de todos os saberes sobre os olhos.

Introjetei sempre uma situacdo de inferioridade reflexiva que colada aos
diagnosticos que se sucediam me imobilizou. Guardei para mim aquele segredo de
olhos dancantes que fingi para os outros que conhecia até aguele momento sem que

nada intuisse. Talvez ja naquela época da autodescoberta do nistagmo eu ja buscasse
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uma saida antropolédgica de aceitacdo e explicacdo sobre a minha forma de olhar e
enxergatr.

Sendo bem honesta, é preciso reconhecer que minha relagdo com a maioria
dos médicos oftalmologistas que me atenderam sempre foi ruim. De um lado ouso
dizer que ao longo de minha histéria de vida sempre os surpreendi e 0s desprezei
profundamente, porque apesar de toda a paraferndlia que tinham em seus
consultérios nunca foram capazes de transformar minha forma de olhar. Cansei de
ouvir a ladainha do nistagmo, do astigmatismo, da visdo subnormal, da visao
monocular, de um fundo de olho ndo formado, de um nervo otico atrofiado, de
estrabismo, das maculopatias, da posi¢cdo de cabeca, da catarata e de nem sei mais
0 qué.

Nos ultimos anos tenho tentado entender e relativizar, como a antropéloga que
sou, meu historico médico e as posi¢cdes que a maior parte deles apresentou com
relacdo a mim. Foram sempre cautelosos com o meu caso limite. De fato, a grande
maioria eram médicos e ndo pesquisadores. A medicina avan¢ou ao longo de mais de
meio século, mas (ao que parece) nao o suficiente para me beneficiar.

Recentemente comecei a refletir (a partir desta autoetnografia) que nao se trata de
um problema de relativizar meu histérico médico e o posicionamento dos
oftalmologistas para melhor existir e sobreviver. Nao se trata de negar ou relativizar,
porgue a questdo ndo é multicultural de embate entre discurso médico e viver do
paciente, no meu caso. Sou profundamente grata e reconheco os esforcos e o
empenho de cada um deles no meu caso limite.

No entanto, entendo que para avancar a respeito do entendimento
antropolégico da percepcgdo visual € preciso pensar em universos multinaturais
(multiplas naturezas) do corpo como particularidade perspectivada. Penso com
Viveiros de Castro no perspectivismo amerindio € no que nos tem a ensinar,
comecando pelo entendimento de corpo e do seu maneirismo corporal:

O que estamos chamandod e fAcor poo, émmafisiadogia dstintan « o
ou uma anatomia caracteristica; € um conjunto de maneiras ou modo de ser
que constituem um habitus, um ethos, um etograma. Entre a subjetividade
formal das almas e a materialidade substancial dos organismos, hd um plano
central que é o corpo como feixe de afetos e capacidades e que € a origem
das perspectivas. Longe do essencialismo espiritual do relativismo, o

perspectivismo € um maneirismo corporal (VIVEIROS DE CASTRO, 2018, p.
66).
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Se podemos pensar no corpo em seu maneirismo, como um feixe de afetos, ou
como diz mais adiante Viveiros de Casto (2018, p. 69) a variacdo como natureza,
porque para o autor: i U ios componentes principais do conceito de multiplicidade €,
ao contrario, uma nocao de individuacdo como diferenciagcdo nao taxonémica i um
processo de atualizacao do virtual (VIVEIROS DE CASTRO, 2018, p. 115). Entendo
com ele o meu corpo como um lugar onde se encontram alma e organismo.

Para melhor enfocar este entendimento do corpo como universo de encontros
desejo encerrar este capitulo cotejando os desejos e respostas da minha alma para
os impasses do meu corpo, narrando como meus olhos aparecem nos meus sonhos
recorrentemente.

Sonhei incontaveis vezes que dirigia um carro. A principio com medo, depois
mais a vontade corria ao longo de uma estrada deserta. De repente, sem que eu
percebesse, apds uma curva um carro se choca ao que eu dirijo vindo do lado direito.
Noutras vezes, sem entender como, colido em uma arvore. Machucada com o choque,
continuo viva e tenho tempo de parar o carro e de desistir de continuar conduzindo.
Sigo a pé pela estrada com um sentimento de culpa por nao respeitar as limitacdes
dos meus olhos de que, de repente, tenho consciéncia. Ao mesmo tempo sinto um
alivio por estar viva e nao ter machucado ninguém ao dirigir o carro. Acordo
sobressaltada!

Nunca dirigi, embora saiba intelectualmente como devo proceder no caso de
necessitar conduzir. Medo e pulsdo se mesclam nos meus sonhos. O desejo incontido de
dirigir um carro e o medo de, ao ser incapaz de fazé-lo, poder machucar outras
pessoas, de me matar. Meu sonho é real, € uma percepg¢ao que respeito e tento
interpretar. Este sonho recorrente pode ser pensado como um maneirismo corporal
mencionado acima. Uma linguagem que me permite externar minhas percepcoes
sobre minhas limitagdes e perspectivas.

Ingold (2019) se questiona se o0 mundo dos sonhos € mesmo tao diferente do
da nossa vida quando estamos despertos. Ele propde uma comunhdo entre
experiéncia e imaginacdoi e m u m mu n dual egptaanosavivas e que esta vivo
para n-so (I NGOLD, 2019, p . 17) como f or ma
vivenciamos nossos sonhos, conforme propde o sabio Ailton Krenak:

Para algumas pessoas, a ideia de sonhar é abdicar da realidade, é renunciar
ao sentido pratico da vida. Porém, também podemos encontrar quem nao

veria sentido na vida se nao fosse informado por sonhos, nos quais pode
buscar os cantos, a cura, a inspiracdo e mesmo a resolucdo de questbes
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praticas que ndo consegue discernir, cujas escolhas nao consegue fazer fora
do sonho, mas que ali estdo abertas como possibilidade (KRENAK, 2019, p.
52).

Meus sonhos de conduzir um carro tém uma clara dimensdo mitica que dialoga
com meu cotidiano, minhas limitagdes e pulsdes. E o meu self que fala do peso fisico
dos olhos. A possibilidade que se abre com estes sonhos para mim, como metafora,
€ arelevancia do desejo de poder conduzir a minha vida abstraindo minhas limitacdes
visuais. E provavel que as tenha encarado como os tabus e proibicées que a vida me
impds e que os sonhos de uma certa forma me liberam, como naqueles em que voo
me libertando do meu préprio corpo e olhar. Ai me percebo sem o peso da minha
existéncia fisica limitadora. Sdo as percepc¢des da minha alma que me encorajam a
prosseguir. Para Viveiros de Castro:

Ponto de fuga universal do perspectivismo, o mito fala de um estado do ser
onde os corpos e 0s nomes, as almas e as ac;(”)es, 0O eu e 0 outro se
interpenetram, mergulhados em um mesmo meio pré-subjetivo e pré-objetivo.

A finalidade da mitologia é precisamente a de contaro il f idesge i me idiboo ,
de outro modo, de descrever a passagem da Natureza a Cultura, tema ao
qual Lévi-Strauss atribui um papel central na mitologia amerindia (VIVEIROS
DE CASTRO, 2018, p. 59).

N&o estou aqui falando da mitologia amerindia, mas de uma mitologia pessoal
gue transborda a relacdo entre natureza e cultura e resolve as contradicdes, como
diria Lévi-Strauss. Refiro-me ao mito porque no didlogo que estabeleco com Viveiros
de Castro e Levi-Strauss, nesta tentativa de entendimento dos meus sonhos estou
fal ando de mi nhas percep-»es e cédoe traigd®,u s atr a
transformacédo. O nome desse processo na Antropologia Estrutural, como se sabe, é
mitoo (VIVEI ROS DE CASTRO, 2018, p . 87)

Com Viveiros de Castro entendo meus sonhos recorrentes como o desejo de
resolucéo, a busca de um fim para o peso incapacitante das limitacbes visuais que me
caracterizam. O sonho, neste sentido, é o espaco de uma traducdo da limitacdo da
linguagem corporal, para sua subverséo e transformacéo da natureza vivida como
transformacao do olhar, que se desprende do seu peso corpéreo para vagar livre de
suas deformacOes reais. Nesta transformagdo que comunica natureza e cultura,
rompo (traio) os limites introjetados pelos discursos médicos vivenciados ao longo da

minha existéncia, colados no meu inconsciente. Com os meus olhos subverto a

angustia do mundo real e das limitagcdes que me impde.
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Ceres na mitologia greco-romana encarna igualmente o poder mitico de
transformacédo, estabelecendo um elo entre a natureza (que detém) e a cultura dos
homens (que dirige) por ter o poder de controlar o clima e, de certa forma, tornar
possivel a vida na terra. O sentido perspectivista de ambos os mitos corresponde ao
seu entendimento como traducéao (VIVEIROS DE CASTRO, 2018, p. 244) que se
encontra na sua transversalidade e simetria das transformacdes que propde.

Uma mascara transforma o sujeito que a porta em um outro sujeito. Oculos
Atransformamd o ol har desfocado e tra
sonhos traduzem os desejos de Ceres de conduzir o seu préprio universo, rompendo
com as limitagdes corporais sO possivel na dimensdo onirica e, em cuja realidade,
ainda se encontra aprisionada. Romper com esta dicotomia implica em perspectivar o
entendimento do nistagmo e da visdao monocular como deformacéo e adentrar em um
universo interpretativo que valorize as dimensdes fenomenoldgicas e ecoldgicas da
percepcao visual.

Ao longo deste capitulo tentei mostrar os caminhos que me incitaram a construir
esta pesquisa. Minha trajetéria como antropoéloga da educacao me incentivou a tentar
entender a percepcao visual, através de uma perspectiva fenomenoldgica que valoriza
a experi°ncia fAcom os meus ol hoso, qu
percurso de vida. A opcdo pela autoetnografia me fez experimentar minha relacéo
com 0 meu corpo, através da forma de olhar em suas interfaces com o mundo. Neste
sentido, a narrativa que estou construindo € um encontro comigo mesma, através da
minha primeira casa que é como entendo 0 meu corpo. Ela igualmente se constitui em
um reencontro com as algumas pessoas e situagdes que vivenciei e com as quais
aprendi.

Encerro este capitulo com a impressdo de que comeco a cotejar a percepgao
visual como algo construido ao longo de um percurso de vida, um aprendizado com o
mundo como diria Ingold. Antes de abordar o desenvolvimento destes aprendizados,
enfocados em consonancia com uma perspectiva ecologica e fenomenoldgica da
percepcgdo visual, pretendo ainda cotejar o nistagmo enquanto deficiéncia visual,
demonstrando sua influéncia no meu percurso e como tenho dialogado com ele.
Desejo situa-lo como um estigma que afeta a reciprocidade visual, através de algumas
experiéncias que protagonizei. Igualmente desejo dialogar com as dimensdes
juridicas da visdo monocular como deficiéncia visual e as invisibilidades que implica.

Cotejar as relacfes entre nistagmo e visdo monocular na minha constru¢gdo como

duzer
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pessoa me ajudara a entender os significados que lhes atribuo nas relacbes de

alteridade que estabeleco com o mundo.
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3 ESTIGMA, NISTAGMO, VISAO MONOCULAR: REFLEXOES SOBRE
DEFICIENCIA E RECONHECIMENTO

Outrossim, o fato de a deficiéncia trazer uma compreenséo de mundo distinta de outras
interpretacdes faz com que as vezes seja dificil de transmiti-la a pessoas ndo deficas. N&o se trata
das pessoas sem deficiéncia ndo entenderem as complexidades da experiéncia das pessoas com

deficiéncia, mas sim de perceber que essa experiéncia é especifica do individuo. Isso quer dizer que

embora as pessoas com deficiéncia compreendam entre elas as semelhancas da experiéncia da

deficiéncia, ndo podem analisa-la exceto no nivel individual porque ndo ha universais. Ndo ha o
Asurdo universal od, o Acego universal

(MELLO, 2019, p. 61).

Olho no espelho e vejo refletida a imagem de meus olhos por tras da armacao
dos 6culos brancos. Vejo a imagem um pouco fluida e sobreposta de diferentes
texturas e cores que compdem meu rosto e cabelos. Quando foco com mais vagar
percebo meus olhos ao fundo que se movem em um balé lento e desencontrado.
Parecem autbnomos e realmente o sdo. Quase tudo o que capto me chega pelo olho
esquerdo. Com o direito vejo pela borda exterior uma periferia de corpo, uma mao que se
move, quando tapo o olho esquerdo, porque nado aprenderam a trabalhar juntos. A
Vi s«o-deRdat a , como uma vez me disse um

E tudo o que vejo. O negro de uma blusa que sei que porto hoje, o branco do
armario que sei que é branco. E tudo o que consigo perceber e sou grata por isto.
Tracos borrados, formas que ndo se completam. Nao vejo de frente, vejo de lado. S6
através do espelho consigo perceber a globalidade da imagem. Para Merleau -Ponty

em O olho e o espirito:

O fantasma do espelho puxa para fora minha carne e, a0 mesmo tempo todo
o invisivel do meu corpo pode investir os outros corpos que vejo. Doravante
meu corpo pode comportar segmentos tomados do corpo dos outros assim
com minha substancia passa para eles, o homem é o espelho para o homem.
Quanto ao espelho ele é o instrumento de uma universal magia que
transforma as coisas em espetaculos, 0os espetaculos em coisas, eu em
outrem e os outros em mim (MERLEAU-PONTY, 2014, e-book posicdo 242).

O espelho que produz a imagem me permite enxergar a integralidade e
perceber pelo reflexo como é o meu lado direito. E através dele que consigo ver um
pouco o lado direito do meu nariz (o reflexo da ponta). Ele me devolve o meu corpo
que vejo aos pedacos. Refaz os meus pedacos e me devolve minha integralidade

refletida. O espelho me revela também como os outros me percebem através dos seus

olhos. E ele que me permite ver refletido o meu eu.

0

) 0 n
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Passo o dedo indicador em frente ao olho direito. Ha um ponto cego em que a
imagem fluida desaparece, mas sei que ele esta 14 que existe na minha médo em
movimento que se desloca. O exercicio que repito h4 muitos anos me convida a
pensar sobre os limites da vis@o e sua autonomia com relacdo ao meu corpo e demais
sentidos. Uma autonomia que para mim é ficticia! Minha percepc¢do, mesmo a visual,
€ integrada aos demais sentidos e a seus aprendizados de atuag¢do conjunta, como
pretendo discutir mais adiante.

Fico pensando se reconhec¢o as cores e alguma imagem que se forma porque
sei intelectualmente que existem ou porque a imagem realmente é captada pela retina do
meu olho direito e processada pelo meu cérebro. Ou melhor se ela me é devolvida
pelos sentidos como um todo, ndo apenas pela relagcdo entre o cérebro e o olho.

Entender como se constréi a percepcao visual a partir da minha experiéncia
tem sido um desafio que tem me acompanhado vida afora. Hoje entendo a assimetria
visual e os movimentos dos meus olhos séao partes constitutivas do meu ser. Como
nos revele Mello na epigrafe a experiéncia com a deficiéncia é individual e
intransferivel. Meus olhos sdo o signo da diferenca que porto, ndo apenas de um ponto
de vista oftalmolégico, mas da minha maneira particular de estar no mundo e de
participar dele.

A diferenca se faz presente em diversos niveis. Sinto, entre outras coisas, que
vejo diferente porque ndo vejo com os dois olhos da mesma maneira. Mas como sei
gue vejo diferente dos outros se jamais participei da visao alheia? Parece 6bvio referir
gue o ato de enxergar € particular e individualizado. Ele é sobretudo perspectivado,
conforme destaquei no comecgo deste texto citando Viveiros de Castro, acerca da
impossibilidade da atualizacdo do mundo com o os olhos alheiros. Assim, ndo se pode
trocar de olhos, meter-se nos olhos dos outros para experimentar outras formas
visuais, mas se pode através de recursos 6ticos adequados potencializar a acuidade.
Estariamos falando de outras formas de percepc¢éo?

A percepcédo a que me refiro apresenta-se ligada a participagao visual que se

revela pela reciprocidade!’, para além das caracterizacdes oftalmolégicas, que nos é

170 conceito de reciprocidade na Antropologia encontra na obra de Marcel Mauss (2003) sua referéncia
incontorn8vel. N dradfizEls @ b pogugués doreo Edsaim sbbre a dadiva: forma e
razdo das trocas nas sociedades arcaicas, 0 autor discute as obrigacdes de dar, receber e retribuir.
Nao é aqui meu objetivo recuperar a poténcia das reflexdes de Mauss, para as diferentes situacdes
etnogréficas analiadas no seu texto que englobam Kula, Poltlacht, e mesmo a troca de presentes no
Natal. Vale aqui referir, buscando um pequeno dialogo com Mauss, que a reciprocidade visual pode ser
entendida igualmente como regida por uma légica similar. Quando se olha nos olhos de alguém (dar)
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conferida. Quando olhamos para uma pessoa encontramos os seus olhos e
retribuimos (é o que sempre entendi). Foram as experiéncias da classificacdo
realizadas com fins de medicado da acuidade visual que me mostraram uma parte
importante da diferenca que porto e da inferioridade do corpo deficiente em que me
constituo. As outras partes se compdem da experiéncia de reciprocidade quase
inexistente e do impacto causado por minha forma de olhar.

A construcdo desta percepcdo se da a partir do estranhamento que a minha
forma de olhar causa em diferentes situagdes da vida cotidiana, quando o contato com 0s
outros € permeado e aprisionado pela forma como vejo. A partir da citacdo de
Merleau-Ponty apreendo que o homem é o espelho do homem. Minha maneira de
olhar me comunica com o mundo ao meu redor e, igualmente comunica minha forma
de ser e olhar os outros.

Um dia desses ja durante a pandemia entrei rapidamente em uma livraria e
encontrei uma colega de universidade que me abordou. Com a mascara somada a
dificuldade de identificacdo de rostos que sempre tive, logicamente ndo a reconheci e
me desculpei. Ela me disse alegremente:

- Eu te reconheco sempre pelo teu jeito de olhar.

Nao me dei ao trabalho de responder ou de perguntar o que ela vé de diferente
na minha forma de olhar. A situacao é reveladora de como lido com consideracdes
deste género, mesmo ja estando escrevendo este capitulo. E inegavel admitir que
pequenas observacdes como esta, que acabo de mencionar, se constituem em
situacdes desconfortaveis para mim.

Sinto-me muitas vezes estigmatizada pela forma como olho. Por mais delicadas
que sejam as consideracdes ou os siléncios do meu interlocutor. As afirmacdes sobre
a visibilidade da minha forma de olhar em movimento e de sua auséncia me
confrontam com a diferenca e como lido com ela. Os sentimentos que suscitou e
suscita em diferentes situacdes ao longo do meu percurso de vida.

Estava ha alguns meses na peixaria de um supermercado. Fiz um esforco
grande para enxergar o preco de um marisco que gosto muito sem conseguir a
informacao visual. A moga que la trabalha vendo meu esfor¢co me disse o preco. Eu

agradeci e ela acrescentou:

se espera que este olhar seja percebido (receber) e correspondido (retribuir). Trocar olhares envolve
um conjunto de obrigag6es. Do que é possivel inferir que dificuldade de estabelecer a reciprocidade
visual, has pessoas com nistagmo, apresenta consequéncias existenciais muito significativas.
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- Eu percebi que a senhora ndo vé bem, porque sempre vem aqui. Pode
perguntar o que quiser.

Comprei o produto e sai do supermercado pensando sobre como tenho me
relacionado com tais situagdes de ndo conseguir enxergar bem apesar de ser bastante
autdonoma para as atividades do meu cotidiano ou de ser notada porque os meus olhos
se movem, porque minha cabeca estd sempre um pouco de lado para me proporcionar
mais conforto. As vezes d4 um desejo de ndo ser notada. Para avancar € preciso
reconhecer que tais observa¢cdes, mesmo quando alguém se propde a ajudar, sem
gue eu peca, mexem comigo.

Gostaria de explicar neste capitulo como vivenciei uma diversidade de
situacdes de limitacdo visual no meu percurso. Para tanto, desejo propor uma
pequena discussdo sobre os estigmas que a deficiéncia visual, acarretada pelo
nistagmo e pela visdo monocular, produzem no meu caso. Quero também pensar a
respeito do papel da invisibilizacdo de algumas deficiéncias visuais no Brasil,
notadamente a visdo monocular e suas repercussdes juridicas. Desejo refletir sobre
os desafios de ser deficiente e ser percebida como tal, bem como sobre os significados
de ser diferente em um mundo em que a deficiéncia ocupa um lugar de classificagao.
Para dar inicio a esta reflexdo acredito que € preciso comecgar a pensar a diferenca
a partir de sua possibilidade de constituicio, classificacbes e valorizac&o. E necessario
voltar ao entendimento do corpo como feixe de afetos que engloba alma e organismo,
proposto por Viveiros de Castro (2018) e da vida humana como comeco do percurso
da diferenciacdo e da universalizacdo, para poder refletir a respeito do
corpo deficiente e dos estigmas que o atravessam.

Algumas noc¢des mais tradicionais de antropologia e de sua caracterizacao
como ciéncia partem de uma dicotomia bem marcada entre natureza e cultura,
celebrando sua quase incomunicabilidade para explicar a diferenga. Ingold, a partir de sua
perspectiva ecologica da Antropologia se op0e a esta percepcdo, enfatizando a
necessidade de superarmos 0 erro sobre a definicdo de natureza e cultura para o
estudo do homem. Para ele, vivemos em um mundo de multiplas diferencas, cujo o
desafio da Antropologia é explicar com clareza e convic¢cao, sua singularidade.
(1 NGOL D, 2019, p . 20) . A tarefa da Antropol o
humanidade ou, pelo menos, de enquadra-la de forma di f e r (NGOLD,062019,
p. 22). Neste sentido, seria deste erro da definicdo de natureza e de cultura, que

relaciona a primeira ao inato e a segunda ao adquirido, que estamos fadados ao
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atribuir respostas a guem somos, Como vivemos e como nos constituimos, a partir das

perspectivas as quais natureza e cultura tém sido relacionadas:
O erro € pensar que natureza e cultura representam ndo perguntas que
fazemos sobre os seres humanos, mas agentes causais verdadeiramente
alojados nas mentes e nos corpos humanos, de onde eles controlam o
comportamento, determinando tudo o que pensamos e fazemos. Esses
agentes receberam varios nomes. Diz-se com frequéncia que a natureza
humana fiest8 nos nossos geneso. Estes (e
direta com o que os bi6logos moleculares denominam genoma i aquela
sequéncia de base de nucleotideos (cerca de 3 bilhdes em humanos) que
compdem o DNA no nicleo de cada célula. Ao invés disso, eles designam
atributos hereditarios, comumente descritos como fi t r a Tomnados em seu
conjunto esses tracos definem um modelo de descricdo de ser humano
universal. Algo semelhante foi proposto para a cultura. A ideia € que se os
tracos da natureza humana s&o transmitidos pelos genes, entdo os tracos
particulares da cultura devem ser determinados, por particulas equivalentes

de informac&o, alojadas na mente e ndo no corpo, e transmitidos por meio de
aprendizado imitativo e ndo da replicacdo genética (INGOLD, 2019, p. 22).

Em suma, o que Ingold propde € uma retomada de questdes a respeito de
nossa capacidade como antrop6logos de aceitarmos os desafios de entendimento do
ser humano, no mundo e, de suas conexdes. Se a dicotomia natureza e cultura de
gradiente explicativo para a vida humana em sociedade se transformasse em ponto
de partida para entender as diferencas e 0s universais, teriamos uma transformacéao
paradigméatica no entendimento da vida humana no planeta e da pessoa humana
como parte de um cenario ecoldgico e social. Neste sentido, a vida humana ultrapassa
um movimento que vai do universal ao particular e que se pontua pela aquisicao
cultural como forma de preenchimento gradual das capacidades e resolugcdo das

possibilidades, do que nos foi dado naturalmente. Para Ingold:

A vida é um movimento ndo de encerramento, mas de abertura que
ultrapassa continuamente qualquer fim que possa ser colocado diante dela.
Assim, nosso equipamento para a vida, incluindo as técnicas do corpo e os
habitos da mente, ndo esta dado, mas é forjado continuamente no cadinho
das atividades conduzidas com ou junto a outros (INGOLD, 2019, p. 29).

Se a vida humana é forjada ao sabor das interacdées com o mundo, conforme
nos ensina Ingold, é preciso pensar no corpo em sua possibilidade biolégica e
igualmente nas relagdes entre natureza e cultura que engendram as nocdes de
individuo e sociedade, o que me remete a nogcdo de corporalidade como um
paradigma para a Antropologia, conforme propde Czordas (2008, p. 101). Para o

autor, ao analisar o corpo na experiéncia e percepcao religiosa:i Est a abdar dage

corporalidade parte da premissa metodologica de que o corpo ndo é um objeto a ser
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estudado em relacéo a cultura, mas € o sujeito da cultura; em outras palavras, a base
existenci al da culturao (CSORDAS, 2008

Partindo do corpo como base existencial e fenomenolégica para a producéo da
cultura e de minha constituicdo como sujeito, passo a rememorar um conjunto de
lembrancas dessas interagcdes do corpo no mundo em contato com 0s outros, para
apresentar minha percepcao da deficiéncia e da relacdo que venho estabelecendo
com ela, a partir do cenario ecoldgico e social em que me inseri e insiro. As interfaces
dessas interagcdes que se construiram, ao longo do meu percurso de vida, alavancam
as percepcoes que construi acerca de deficiéncia e igualmente de estigma. Pretendo

narrar quatro destas experiéncias em diferentes momentos de vida e auto percepgao:
3.1 CASTIGO

Estava me alfabetizando. Era quase o final do primeiro ano de escola. Lembro
do nome da professora i a Sandra i e da menina que protagonizou esta primeira
histéria. Ela se chamava Miriam. Tinha cachos nos cabelos curtos e pretos. Eu estava
de castigo na hora do recreio porque havia incomodado durante a primeira parte da
aula. A professora me proibiu de sair da sala. Eu deveria ficar desenvolvendo uma
tarefa. Estava chateada com o rosto grudado no caderno, tentado realizar a tarefa. A
menina chegou do nada e me disse:

- Tu estas de castigo, né? E porque ndo enxerga, eu sei.

Sai furiosa detras da minha classe e sem dizer nada avancei no seu rosto com
um forte soco no olho direito. Miriam caiu no chdo. As outras criancas chamaram a
professora. Fui expulsa da sala e colocada na turma ao lado. O Primeiro ano B da
professora Sonia. Fui enviada para o fundo da sala. Eu ndo enxergava nada. O quadro
verde ficava a uma distancia enorme, mas fiquei quieta sem reclamar.

Minha mée veio me apanhar na escola e recebeu as queixas da professora.
Fomos para casa e fui duramente castigada. Afora o fato de que eu realmente havia
incomodado em sala de aula e de certa forma merecido o castigo da professora, todo
0 resto me pareceu injusto. Eu me senti ofendida e me defendi.

Eu né&o tentei explicar o que havia acontecido porque me senti impotente. No
dia seguinte voltei a escola com uma rosa para a professora e para meu lugar na sala,
bem na frente onde enxergava e podia acompanhar e aprender. Permaneci nesta

escola durante quase todo o primario. Depois do episdédio com a Miriam (de quem nao

10
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guardo outras lembrancas), ndo me recordo de ter sido incomodada por outras
criangas. Fui uma boa aluna. Eu amava aquela escola e quando precisei ir para o
Ensino Médio, que na época se chamava segundo grau, tive problemas de adaptacao
e uma grande saudade do espaco da escola e das freiras, de quem tanto gostava.

Minha mée até hoje se sente culpada por conta desta histéria porque me bateu.
Vérias vezes discutimos a respeito. Eu ndo guardo nenhuma magoa da atitude dela.
Entendo como uma forma rigida de educar para enfrentar a vida que se apresentava,
por mai s questionados que sejam o fAbater e
Miriam e a professora Sandra elas me permitem neste momento comecar a pensar
em deficiéncia, estigma e seus processos de reconhecimento nas interacdes das
quais participei.

Das lembrancas daquele dia guardo a sensacdo de que em nenhum momento,
apesar da humilhacéo de ter sido discriminada e ofendida, quis abandonar a escola.
O episddio semeou em mim um entendimento de que eu era diferente das demais
criancas da minha sala. Algumas usavam 6culos como eu e éramos mais proximas,
mas mesmo assim eu me sentia diferente. Entendi, no entanto que se quisesse
permanecer na escola eu teria que superar varios obstaculos. Foi o que fiz. Naquele
momento, em 1975 néo se falava em inclusdo escolar e pouco se discutia a respeito
de deficiéncia e os estigmas decorrentes.

Parece-me fundamental aqui situar ambos os conceitos. O entendimento de
deficiéncia com o qual estou dialogando é o expresso por Débora DinizemA O que ®
defici®°nciao. Para a autora a defici®°ncia co
gue o sujeito esta inserido e suas caracteristicas corporais divergentes. Este didlogo
produz um Amodo ou estidled ide ent dadadi exr gutee
sociedade condi¢des de aceitacédo para a vida e sua autonomia (DINIZ, 2007, p. 4).

A concepcdo da autora se afasta daquela em que a deficiéncia € percebida
como um corpo fora da norma, de certa forma fadado ao fracasso que encontra suas
raizes como conceito ja no século XVIII (DINIZ, 2007, p. 5). Porém, vale ressaltar que
a visdo de deficiéncia, que enfatiza a representacdo a respeito do duo
normalidade/anormalidade e as dimensdes estéticas que engendra no campo social
e cultural, ndo correspondem ao esquecimento das necessidades especiais e
bi om®di cas que este Nnestil o/ modo de vidao

E interessante pontuar que para apresentar sua visdo de deficiéncia como

modo de vida a autora se vale do exemplo de Jorge Luis Borges, o poeta cego, em
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uma série de conferéncias intituladas i Ac e g u e Paraeelé a cegueira nao significava
o fracasso ou a perda, mas uma diferenca de percepcdo. Em contraponto, Borges &
representado, segundo a autora, enquanto um modelo de superacéo da deficiéncia.
Uma reversao positiva da cegueira, como genialidade. Um dos maiores expoentes da
literatura argentina, apesar de cego.

O que me interessa salientar, tanto no entendimento da deficiéncia como um
modo de vida como nas percepcOes de Borges a seu respeito, sdo as relacfes
humanas envolvidas nessas representacdes. E preciso, neste sentido, reconhecer a
dimensao existencial do deficiente no mundo e os percursos de aprendizado para o
reconhecimento da deficiéncia e sua compreensao.

No meu caso, o caminho para a percepcao da deficiéncia como estilo de vida
tem sido um longo processo, ndo s6 do ponto de vista da produc¢do do conhecimento.
Foi igualmente o de uma transformacdo existencial. Gostaria de demarcar estas
relac6es do entrecruzamento e entrelacamento da compreensao da deficiéncia e de
sua vivéncia e do protagonismo que ela ocupa nas nossas vidas. De como somos
educados a nos perceber e a nos aceitar ou ndo. De estarmos ou nédo preparados
para fazermos face e reagirmos aos estigmas e discriminacgdes.

Por esta razdo, vou refazer com Diniz (2007), brevemente, uma retomada das
diferentes concepcdes de deficiéncia elencadas pela autora e suas transformacgodes.
Para ela ao modelo biomédico se soma o modelo/concepcéo social da deficiéncia:

De um campo estritamente biomédico confinado aos saberes médicos,
psicolégicos e de reabilitagdo, a deficiéncia passou a ser também um campo
das humanidades. Nessa guinada académica, deficiéncia ndo é mais uma
simples expressao de uma lesdo que impde restricdes a participagédo social
de uma pessoa. Deficiéncia é um conceito complexo que reconhece o corpo
com lesdo, mas que também denuncia a estrutura social que oprime a pessoa
deficiente. Assim como outras formas de opressdo pelo corpo, como o
sexismo ou o racismo, os estudos sobre deficiéncia descortinaram uma das

ideologias mais opressoras de nossa vida social: a que humilha e segrega o
corpo deficiente (DINIZ, 2007, p. 5).

Ao analisar as transformagdes ocorridas no campo das humanidades, a autora
aborda um conjunto de criticas trazidas pelos estudos feministas e estudos culturais
que situam a questdo da deficiéncia para além das barreiras colocadas pela sociedade
(como as enfatizadas pelo modelo social da deficiéncia), tais como as questdes do
cuidado, da dor, da dependéncia e da interdependéncia, como questdes caras ao
universo do deficiente (DINIZ, 2007, p. 27). E é justamente nesta esfera do cuidado

gue emerge uma questdo fundamental que € a necessidade de se pensar e entender



69

o corpo deficiente e seu protagonismo atraves das narrativas de deficientes e de seus

cuidadores:

A importancia dessas narrativas é que elas permitem que os ndo-deficientes
se aproximem de um estilo de vida desconhecido. A verdade é que a
deficiéncia é mais do que um enigma: € um desconhecido erroneamente
descrito como anormal, monstruoso ou tragico, mas que fara parte da
trajetéria de vida de todas as pessoas que experimentarem os beneficios da
civilizacdo. Com o crescente envelhecimento populacional, a categoria
"deficiente" como expreessxmwalde menad
velho é experimentar o corpo deficiente. Ser velho é viver num ordenamento
social que oprime o corpo deficiente. Essa redescricdo da deficiéncia
provocara uma revolucao na ideologia opressora do corpo deficiente. E o
modelo social oferece ferramentas analiticas e politicas para tornar essa
revolugdo ainda mais permanente. O novo desafio dos estudos sobre
deficiéncia serd o de ndo permitir que se perca a forca conceitual e politica
da categoria "deficiéncia". Afirmar que a deficiéncia é um estilo de vida n&do
significa iguala-la em termos politicos a outros estilos de vida disponiveis. Ha
algo de particular no modo de vida da deficiéncia, que é o corpo com lesao
(DINIZ, 2007, p. 20).

Esta virada fenomenoldgica me parece fundamental nos estudos sobre
deficiéncia porque da voz a experiéncia cotidiana e a percepcdo que se tem dela a
partir de um corpo com lesédo. Do que é viver com este corpo, com estes olhos, de
como € ser percebida e representada como deficiente, para além de um modo ou
estilo de vida particular, entre outros estilos de vida. Se a diferenca que o deficiente
carrega tem o peso da inferioridade e exige reparacdes e adaptacdes de pontos de
vista biomédicos, psicologicos e medidas juridicas protetivas e garantidoras de
direitos, que possibilitem as interacfes sociais, num ambiente que enfatize a
autonomia e o respeito muatuo, é premente reconhecer que estamos diante de um

conjunto de assimetrias.

éit§ ag

Pedro Lopes no artigo fADefici°ncitesa,0omo ¢

estar e se tornaro (2019) di scut e, n o
deficiéncia no Brasil, sua validade como categoria. No contexto deste trabalho e,
especialmente no campo de estudos sobre deficiéncia no Brasil, considero importante sua
discussdo em razédo da forma como a categoria vem sendo apropriada e utilizada, bem
como vivida, especialmente por pesquisadores/pesquisadoras que se reconhecem
como deficientes.

A partir de uma situacdo de interagao social e de campo ele salienta as sutilezas
classificatérias que a categoria deficiéncia enseja. Ele demonstra que, apesar dos
desdobramentos o modelo social da deficiéncia, enquanto tal, tem dimensdes de

referencial tedrico e de diretrizes politicas, ultrapassando o carater pragmatico de sua

cen
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formulacéo inicial (LOPES, 2019, p. 75). Ele sugere ainda que a categoria deficiéncia,

apesar de estar muitas vezes carregada de um viés capacitista, tem a particularidade

de congregar estados e modula-los:
Na antropologia, sugerir qualquer universalismo é algo a ser tomado com
cuidado i o carater universal aqui refere-se a compreensdo de que a
categoria deficiéncia nos informa néo s6 sobre os corpos das pessoas com
deficiéncia, mas ao sistema de nomeagé&o dessa diferen¢ga como um todo. Por
exemplo, podemos levantar questionamentos: como fazer uma comparagéo
intercultural ou um levantamento histérico de longa data de uma categoria que
emerge, enquanto tal, apenas com a modernidade? Para fazer uma anélise
comparativa, eventualmente sugere-se tomar como ponto comum
determinadas disposi¢fes corporais, como ndo mexer certos membros do
corpo, nao enxergar, ndo ouvir etc. Contudo, resgatando o modelo social, ndo
seria a deficiéncia um efeito do (des)encontro entre essas corporalidades e
uma configuracdo politica e histérica que as trata segundo um repertério
cultural especifico i e capacitista? Nesse sentido, uma histéria da deficiéncia

seria também uma histdria da modernidade, da medicina ou da politica, em
vezdeumahi st - ria Ado corpoo? (LOPES, 2019, p.

~

Com Lopes, coloco-me favoravel a utilizacdo do termo deficiéncia como
categoria émica. Especialmente, quando penso nas interacdes sociais e nas relacdes
de outramento que a ideia de deficiéncia projeta e nos processos de reconhecimento
das diferencas suscitadas. A opcao pela utilizagcdo da categoria se justifica ainda
guando com desejo de reverter o estigma da deficiéncia estamos frente ao sujeito
deficiente e seus modos de vida.

Entendo que as narrativas de vida de pessoas deficientes sdo importantes para
a percepcao dos aprendizados expressos nas vivéncias destes sujeitos. Como lidam
com as dificuldades diarias e como se percebem e sdo percebidos. As situacdes de
estigmatizacdo, de desconforto, de incbmodo ou mesmo de violagcao de direitos séo,
no meu entendimento, um campo fértil para o entendimento da experiéncia de ser
deficiente e sua dinamica, ao longo dos percursos de vida e de como se processam
tais aprendizados.

A experiéncia que protagonizei e narrei acima, quando tinha sete anos, se
configurou como um dos meus primeiros contatos com uma situagcdo de
estigmatizacdo. Para Erving Goffman o termo estigma foi criado pelos gregos para
designar sinais corporais que evidenciavam algo extraordinario ou mal para quem o0s
apresentava (GOFFMAN, 1988, p. 5). Partindo desta percepcdo inicial de um
marcador fisico, ele caracteriza as transformacdes e a abrangéncia do termo estigma
gue passa a recair sobre as relacdes que se produzem a partir das interpretacdes de

um atributo:
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O termo estigma, portanto, sera usado em referéncia a um atributo
profundamente depreciativo, mas o0 que é preciso, na realidade, € uma
linguagem de relacBes e ndo de atributos. Um atributo que estigmatiza
alguém pode confirmar a normalidade de outrem, portanto ele ndo &, em si
mesmo, nem horroroso nem desonroso (GOFFMAN, 1988, p. 5).

No meu caso, um atributo visual, bem marcado desde a infancia, nistagmo
congénito. Tenho a lembranca do choque causado ao ser afrontada por aquela crianca
que me jogava na cara que eu ndo enxergava. Foi uma violéncia inesperada e foi com
esta linguagem que respondi. Devolvendo com a mesma violéncia e pela primeira vez
na vida fui catalogada como uma crianca agressiva. Eu sabia desde muito cedo que
ndo via muitas coisas, mas ser ofendida por meus atributos visuais me enfureceu. Ela
nado tinha o direito de dizer que eu ndo enxergaval!

Goffman tem sido duramente criticado por autores que trabalham com a
tematica da deficiéncia. Mello (2014) efetua um balanco destas criticas destacando o
carater desqualificativo da analise e o desejo do protagonismo da reversao do estigma
por pesquisadores deficientes:

Ao visar a emancipacao da pessoa com deficiéncia, a maioria das pessoas

com deficiéncia estudiosas do campo dos estudos sobre deficiéncia optam

pela sugestdo de Tom Shakespeare (1993, p. 253) de subverter o estigma,

ou seja, fitomar um apellaéem vma insignig det i vo e
orgul hoo. Est a ® vaguedriehta a arespneerdissprawgo, i

uma vez que meu interesse ndo esta nos processos sociais que criam as
pessoas com deficiéncia como estigmatizadas ou rotuladascomofid esvi ant es

soci ai so, 0O gue o0 empreendi mento intera
relativo sucesso (MENDONCA, 2009; CAVALHEIRO, 2011; MARCON, 2012;
KIl M, 2013) , ma s em focar 0s debates fir

mar cados pela produ-«o0o simult®©nea do h
(MISKOLCI, 2009, p. 171), neste caso ambos enredados na
corponormatividade, concepgéo esta baseada em uma logica de oposicao
bing8ria Acapacidade/ defi-d5.°nciao (MELLO,
Apesar da potencialidade das criticas apresentadas pela autora entendo que a
andlise de Goffman ultrapassa a esfera da dicotomia normalidade/desvio. Meu
argumento para o dialogo com o autor esta justamente no aprendizado da deficiéncia
como fimodo de vidao que referi anterior men
como no enfoque da visibilidade da deficiéncia e das politicas de sua aparéncia, como
mais adiante Mello destaca ao dialogar com Garland-Thonson ao propor uma releitura da
nocao de estigma:
Estigmatizar, de acordo com o socidlogo Erving Goffman, é o descrédito
social daqueles que percebemos como diferentes, como menos do que nos.

A estigmatizacéo afasta os outros em vez de domina-los. O estigma, sugere
Goffman, ndo esta nos corpos das pessoas consideradas de ma reputacao,



72

mas nas relacfes sociais que consideram alguns superiores e outros

inferiores. Em outras palavras, as interacdes sociais - como olhar fixo -

atribuem estigma a certos tracos percebidos. Goffman descreve uma

hierarquia de designacdes de estigma que comeca com deficiéncia - ou o que

ele chama de forma bastante dura de fiabomi na-»es do corpood
com tracos potencialmente desacreditaveis devem navegar em uma teia de

mudancas de expectativas sociais e fontes de status. O estigma, em suma, é

um julgamento prejudicial contra parecer diferente dofinor mal 0. Estigmati
€ um processo social que impele um corpo das sombras seguras da

banalidade ao centro do julyamento. A medida que a aparéncia se tornou

padronizada no mundo moderno, a particularidade passou a ser entendida

como aberracdo, em vez de simples variagdo ou distingdo. O corpo visto é

nosso modo primario de perceber e compreender escala, simetria, equilibrio,

que sao as coordenadas da normalidade. Comparacdes com o que

esper amos determinam nossa compreens«o d
desproporcional, grotesco, deformado, em miniatura, gigantesco ou incomum

(STEWART, 1984). Um corpo proto-ordinario torna-se um corpo auténtico,

aquele que consideramos normal ou que chamamos de corpo apto. [...] A

variagdo humana, em outras palavras, raramente é neutra.# Ab o mi ndo- » e s
corpoo est«o nos olhos do observador bem a
mortalidade pela cultura moderna e seu precursor, a vulnerabilidade corporal,

fazem os corpos deficientes parecerem extraordinarios em vez de comuns,

anormais em vez de mundanos - embora, na verdade, as mudan¢as em nossa

funcdo e forma que consideramos deficiéncias sejam os efeitos comuns da

vida e s&o fundamentais para a condicdo humana. O que Goffman descreve

como fi ab o mi n acabkaechegando a maioria das vidas comuns. Se

vivermos o suficiente, todos ficaremos incapacitados (MELO, 2014, p. 47

apud GARLAND-THOMSON, 2009, p. 44-46, tradugdo nossa).'®

Parece-me justificada nesta autoetnografia a analise de Goffman, também em
razao da complementariedade dos termos estigma/nistagmo enquanto aparéncia que

choca e rege interagcfes sociais como venho abordando. *°

18 No original: Stigmatizing, according to sociologist Erving Goffman, is social discrediting of those we
perceive as different, as lesser than we are. Stigmatizing pushes others away rather than dominating
them. Stigma, Goffman suggests, is not in the bodies of people considered disreputable but in social
relations that deem some superior and others inferior. In other words, social interactions - such as
staring - assign stigma to certain perceived traits. Goffman describes a hierarchy of stigma
designations that begins with disability - or what he ratherh ar shl y ter ms fialb@mdny dh.ati ons
[...] Everyone with potentially discreditable traits must navigate a web of shifting social expectations
and sources of status. Stigma, in short, is prejudicial judgment against appearing different from the
Ainor mal 0. St sogiah@rdceszthahhgrdles s boay from the safe shadows of ordinariness
into the b u I-dyedo§judgment. As appearance became standardized in the modern world, particularity
came to be understood as aberration rather than simple variation or distinctiveness. The seen body
is our primary mode of perceiving and understanding scale, symmetry, balance, which are the
coordinates of ordinariness. Comparisons to what we expect determine our understanding of
fabomi nati onso, of t he di sproportionat e, grotesque,
(STEWART, 1984). A proto-ordinary body becomes an authentic body, the one we think of as normal
or call able-bodied. [ é Hluman variation, in other words, is seldom neutral. i Ab o mi naitheibordsy 0
are in the eye of the well-acculturated beholder. Modern cul t ur e6s erasure of mort a
harbinger, bodily vulnerability, make disabled bodies seem extraordinary rather than ordinary,
abnormal instead of mundane - even though in fact the changes in our function and form that we think
of as disabilities are the common effects of living and are fundamental to the human condition. What
Goffman describes as i a b 0 mi n eome to most@rdinary lives eventually. If we live long enough,
we will all become disabled (MELO, 2014, p. 47 apud GARLAND-THOMSON, 2009, p. 44-46).

19 E curiosa a associaGao e o jogo de palavras entre nistagmo e estigma. De uma certa maneira sempre
associei os dois termos. O nistagmo me marcou e me fez ser identificada como alguém com fi u ma
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Em uma ses s «o intitul ada fAa carreira
constituicdo da concepcao do eu na elaboragao das identidades pessoais, ele enfoca
a questdo dos aprendizados do estigma. Segundo o autor, as pessoas que tem um
estigma passam por situacbes de aprendizagem semelhantes ao longo de seus
processos de socializagao:

Uma das fases desse processo de socializacdo é aquela na qual a pessoa
estigmatizada aprende e incorpora o ponto de vista dos normais, adquirindo,
portanto, as crencas da sociedade mais ampla em relacao a identidade e uma
idéia geral do que significa possuir um estigma particular. Uma outra fase é
aquela na qual ela aprende que possui um estigma particular e, dessa vez
detalhadamente, as consequéncias de possui-lo. A sincronizacao e interacdo
dessas duas fases iniciais da carreira moral formam modelos importantes,
estabelecendo as bases para um desenvolvimento posterior, e fornecendo
meios de distinguir entre as carreiras morais disponiveis para o0s
estigmatizados (GOFFMAN, 1988, p. 30).

A conjugacédo das fases de incorporagcao do ponto de vista dos normais, na
percepcdo do estigma e da consciéncia de possuir um estigma e suas consequéncias,
para o autor produzem i mo d e d sergem de base para caracterizar um conjunto de
reacdes as situacdes de estigmatizacdo. Considero extremamente dificil de distinguir
as fases do aprendizado do convivio com estigma e de separa-las da forma como
Goffman propde. Nao sei a que ponto tais classificacbes podem ser validas para se
pensar na hetereogeneidade das situacdes vividas e dos sentimentos envolvidos.

Valho-me da citagdo de Goffman para demarcar o impacto da percepcao de
apresentar um estigma particular na escola, dos impactos causados e das reacdes
gque me suscitou. As escolhasrelatvas " s fAcarreiras mor ai
mais ténues porque os processos de socializacdo se mesclam, isto se deu, ao menos
Nno meu caso, como pretendo apresentar. Goffman identifica 4 (quatro) modelos de
socializacao:

Um deles envolve 0s que possuem um estigma congénito e que sé&o
socializados dentro de sua situagdo de desvantagem, mesmo quando estéo
aprendendo e incorporando os padrdes frente aos quais fracassam
(GOFFMAN, 1988, p. 30). Um segundo modelo deriva da capacidade de uma
familia e, em menor grau, da vizinhanca local, em se constituir numa cépsula
protetora para seu jovem membro. Dentro de tal cdpsula, uma crianca
estigmatizada desde o seu nascimento pode ser cuidadosamente protegida

pelo controle de informacé&o. Nesse circulo encantado, impede-se que entrem
definicdbes que o diminuam, enquanto se da amplo acesso a outras

mor a

s 0,

forma diferente de ol haro. Uma colega de trabal ho

inquieto, tentando me desestabilizar/(desacreditar) como diria Goffman. Entendo que este tipo de
insinuacdo como carregadas de discriminacdo. Mesmo que sejam veladas apresentam um poder
simbolico em potencial.
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concepcdes da sociedade mais ampla, concepcdes que levam a crianca
encapsulada a se considerar um ser humano inteiramente qualificado que
possui uma identidade normal quanto a questdes basicas como sexo e idade
(GOFFMAN, 1988, p. 31). Um terceiro modelo de socializacdo ¢é
exemplificado pelos que se tornam estigmatizados numa fase avancada da
vida ou aprendem muito tarde que sempre foram desacreditaveis - o primeiro
caso nao envolve uma reorganizacéo radical da visdo de seu passado, mas
0 segundo sim. Tais individuos ouviram tudo sobre normais e estigmatizados
muito antes de serem obrigados a considerar a si proprios como deficientes.
E provavel que tenham um problema todo especial em identificar-se e uma
grande facilidade para se autocensurarem (GOFFMAN, 1988, p. 32). Um
guarto modelo € ilustrado por aqueles que, inicialmente, sdo socializados
numa comunidade diferente, dentro ou fora das fronteiras geogréaficas da
sociedade normal, e que devem, portanto, aprender uma segunda maneira
de ser, ou melhor, aquela que as pessoas a sua volta consideram real e
valida. Deve-se acrescentar que quando um individuo adquire tarde um novo
ego estigmatizado, as dificuldades que sente para estabelecer novas rela¢des
pode, aos poucos, estender-se as antigas (GOFFMAN, 1988, p. 33).

Ao ser estigmatizada, ao sofrer preconceito, discriminagcdo ou violéncia ndo se
opta conscientemente porumaou outrafi ¢ a r me i &\l éntanto, os 4 modelos de
socializacéo propostos por Goffman, que apresentei acima, servem para visibilizar e
entender as reacdes do ponto de vista de quem vivenciou o sofrimento causado nas
interagcdes sociais, em determinadas situacdes e permite compreender melhor
atitudes e escolhas.

Convivi ao longo da minha vida com estes 4 modelos de socializagcdo aventados
pelo autor. A situacdo que narrei na minha infancia na escola se comunica com o
primeiro modelo apresentado. Como disse algumas paginas acima, estudei sempre
em uma escola para criangas ditas i n o r neaapesaodas dificuldades e adaptacdes
necessarias para ver melhor, do cansaco visual que sempre me acompanhou fui
progredindo no meu ritmo de uma maneira encorajadora do ponto de vista da minha
formacéo.

E necessario admitir que boa parte dos sucessos na escola e de uma vida feliz
e muito rica em termos de experiéncias se deu porque fui socializada tendo a protecédo de
uma familia que me incentivou a ir além das minhas proprias limitagcdes. Eles
certamente viveram as tensdes e 0 peso das escolhas de como me educar:

Ha uma questao final que deve ser considerada. Como ja foi sugerido, uma
crianga que tem um estigma pode-se encobrir de um modo especial. Os pais,
sabendo da condicdo estigmatica da crianca, podem encapsula-la na
aceitacao doméstica e na ignorancia daquilo em que ela ira transformar-se.
Quando se aventura fora de casa, ela o faz, portanto, como alguém que
inconscientemente se encobre, pelo menos até onde o seu estigma nao é
logo perceptivel. Nesse ponto, seus pais se defrontam com um dilema béasico

referente a manipulagéo de informacao, recorrendo algumas vezes a médicos
em busca de estratégias. Se a crianga recebe a informagéo sobre o seu
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estigma ao chegar a idade escolar, é possivel que ela ndo seja bastante forte
psicologicamente para suportar a noticia e que, além disso, exponha
indiscretamente esses fatos a pessoas que ndo necessitam conhecé-los. Por
outro lado, se ela é mantida por muito tempo na ignorancia, ndo estara
preparada para o que Ihe pode acontecer e, mais ainda, pode ser informada
sobre a sua condicdo por estranhos que ndo tém nenhum motivo para usar o
tempo e o cuidado necessarios para apresentar os fatos de uma forma
construtiva e confiante (GOFFMAN, 1988, p. 80).

A mesma mée que linhas acima me repreendeu porque eu havia incomodado
a professora e batido na menina Miriam esteve incansavelmente a meu lado e me
acompanhou em todas as tarefas do primario, certificando-se de que eu era capaz de
aprender a ler e a escrever. De uma forma, mais do que presente, ela desenhou para
mim todos os mapas (porque eu nao enxergava escalas menores) e me ensinou
geografia, fez as experiéncias dos livros de ciéncia e semeou a paixao por literatura.
Nesta tensdo entre ser protegida e amada e ao mesmo tempo jogada no mundo, fui
educada com a sua frase na cabeca:

- Minha filha, tu podes fazer tudo o que as outras pessoas fazem. No teu tempo.

Este mesmo tempo para o qual o meu pai antes da primeira prova do vestibular
me alertou:

- Ceres, a gente sabe do teu esforco neste ano de cursinho, mas ha coisas que
tu tens que prestar muita atencao. Leva esta lupa e reserva no final da prova um tempo
especial para preencher o cartdo que deve ser pequeno. Se errares a marcacgao vai
tudo por 4gua abaixo.

Fiz o que ele me disse. O cartdo era realmente pequeno. Foi a parte mais dificil
e tensa me concentrar e redobrar a atencdo para ndo errar as marcacoes. Pedi a
Deus para meus olhos me permitirem dar conta daquela tarefa horrorosa. Nos 3 ou 4
dias de vestibular na UFSM era sempre a Uultima a sair da sala meio zonza e com uma
dor de cabega sem precedentes, na minha vida de adolescente. No ultimo dia de
provas fui andando a pé pelo campus e quase no final da primeira ponte vi o vulto de
alguém de bracos abertos. Cheguei mais perto e vi que era meu pai. Ganhei um
abraco apertado de parabéns pelo vestibular. Uma vitéria comemorada antes da
aprovagao, porgque eu havia conseguido terminar as provas e preencher os cartdes
respostas.

Algumas semanas depois soubemos que havia sido aprovada na primeira
turma de Direito da UFSM de 1987!

3.2 ABAIXO DOS PADROES
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A vida seguia cheia de descobertas no final dos anos 80 com a entrada na
universidade. Foram anos formidaveis da vida de estudante, morando com minhas
irmas e algumas amigas em um apartamento alugado por nossos pais. Formei em 4
anos e meio, aproveitando muito da UFSM em termos académicos, de politica
estudantil e das sociabilidades que uma cidade universitaria do interior do Rio Grande
do Sul oferecia. As férias em S&o Gabriel, as idas a praia e algumas pequenas viagens
a Bagé para visitar a familia preenchiam minha vida.

Terminei 0 curso com uma sensacao de incompletude e de desconforto. Nao
era nem de longe o que eu esperava, mas decidi conclui-lo. Havia ainda os cursos de
inglés e francés que tornavam minha vida de estudante bem repleta, a musica, festas
e muito mais.

Alguns meses depois de formada recebi um convite para participar de uma
selecdo para secretariar um juiz do hoje extinto Tribunal de Algcada. Na entrevista
soube que a vacancia se deu porgue sua secretaria havia passado em um concurso.
Fui selecionada e comecei a preparar minha ida para Porto Alegre. Deveria efetuar
alguns exames para apresentar a biometria do estado para que a contratacao fosse
formalizada. Era uma segunda-feira nublada. Fui ao laboratério e o passo seguinte
era 0 exame oftalmolégico. Eu estava tranquila e feliz pela oportunidade de trabalho
de um turno, bem remunerado que, me permitiria seguir estudando a tarde. Seria o
comeco da minha vida ativa.

Entrei no consultério, cumprimentei o médico e tentei conversar com ele
explicando que usava 6culos. Nao me deixou falar nada, apontou uma cadeira e muito
rapido passamos aos testes de acuidade visual. Em menos de 5 minutos me informou
gue eu era inapta para assumir o cargo e me apontou a saida. Fui embora atordoada.

Depois soube que pelos niveis de acuidade visual que o exame havia detectado
eu nao poderia ser admitida, uma vez que eles justificariam um pedido de
aposentadoria. Estavam abaixo do exigido para um servidor publico estadual, em uma
época em que ndo havia politica de quotas e vagas reservadas a trabalhadores
deficientes.

Lembro do constrangimento de ter de
exame oftalmologico. Tentei ainda consultar um outro oftalmologista para contrapor o

laudo da pericia estadual, mas o médico que procurei ndo estava de acordo, afinal,

segundo el e, fo exame de acuidade vVvisual

di

f
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Terminadas aquelas duas semanas de sofrimento voltei para casa. Estava no
inicio de um casamento. As pessoas da familia tinham pena de mim, eu sentia isto.
Ninguém sabia o que fazer ou me dizer para me animar. Eu havia descartado a via
judicial para discutir o laudo pericial porque nao queria dificultar a vida do juiz e
bloquear a vaga para a qual eu havia sido selecionada. Decidi aceitar aquela
discriminacdo que mudou os rumos da minha vida para sempre. Um dia o meu
companheiro me perguntou meio sem jeito:

- Gata, o0 que eu posso fazer pra te ver de novo feliz?

- Eu quero um cachorro. Um filhote para cuidar e brincar.

Ganhei o cachorrinho dachshund (mais conhecido como salsicha) em uma
tarde fria de julho. Por causa de suas longas orelhas o chamamos de Goofy.
Formamos nossa pequena familia e continuei tocando a vida, tentando me recompor
e MNaceit ar oecem. Atgagueleancomento, apesar de ter consciéncia de
muitas das minhas limitacfes, eu nunca tinha me deparado com barreiras reais em

termos de trabalho e vida. Foi um duro golpe do qual ndo me recuperei.

Ha uma ideia, popular de que embora contatos impessoais entre estranhos
estejam particularmente sujeitos a respostas estereotipicas, na medida em
gue as pessoas relacionam-se mais intimamente essa aproximacao
categoérica cede, pouco a pouco, a simpatia, compreensdo e a avaliacdo
realistica de qualidades pessoais. Embora um defeito como a desfiguragédo
facial possa repelir um estranho, as pessoas intimas presumivelmente ndo
seriam afastadas por tal motivo. A &rea de manipulacdo do estigma, entdo,
pode ser considerada como algo que pertence fundamentalmente a vida
publica, ao contato entre estranhos ou simples conhecidos, colocando-se no
extremo de um continuam cujo polo oposto é a intimidade (GOFFMAN, 1988,
p. 46-47).

A dureza da citacdo que selecionei de Goofman ilustra um pouco do meu
sentimento com relacdo ao ocorrido. Eu me sentia apta a trabalhar, afinal eu tinha
uma formacéo, sabia da reparacéo juridica a que tinha direito e que decidi ndo acionar,
em uma época em que ainda néo se falava em quotas para deficientes em concursos
publicos, mas em que a noc¢do de capacitismo se configurava como uma categoria
classificatéria bastante potente e abrangente, conforme analisa Mello:
E recorrente na literatura feminista do campo dos estudos sobre deficiéncia,
c omo i 8 referido, 0 argument o gue
vulnerabilidade/ desvantagemd que vVvivem
relacdo a participacdo social, direitos sexuais e reprodutivos, educacdo,
trabalho e renda (MAYA, 2004; MELLO; NUERNBERG, 2012; NICOLAU;
SCHRAIBER; AYRES, 2013). O culto ao corpo perfeito, belo e saudavel inibe

as pessoas com defici®°ncia e constrange
promocéo da beleza harmdnica que herdamos dos gregos até nossos dias, a
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manifestacdo da deficiéncia lesiona o conceito e a idealizacdo de

corporeidade grega que eugenicamente temos tdo enraizados dentroden - s @

(MELLO; NUERNBERG, 2012, p. 644). Desde esse ponto de vista, a mulher
com deficiéncia foge das caracteristicas corporais que socialmente em
sociedades ocidentais contemporaneas se espera de uma mulher, enquanto
objeto sexual. O nojo e a repulsa ao corpo deficiente tem correlacdo com a
corponormatividade de nossa estrutura social, ou seja, em um perspectiva
antropologica, quantomaisfi d e s v ie& d &€ £ 0 r umacargp dnais repulsa
os i n o r nsaniem desse corpo, da sexualidade dissidente desse corpo, no

sentido de que esse corpo ® fis sentoa,

capacitismo é uma categoria que também molda a forma como as pessoas
com deficiéncia s@o tratadas como incapazes de trabalhar, de amar, de
desejar e ser desejada e de ter relacdes sexuais (MELLO, 2014, p. 129).

A categoria capacitismo apresentada pela autora ultrapassa sua nocao laboral,
atingindo uma ideia de corpo normatividade que se enraiza no imaginario
contemporaneo e que é construido historicamente, tocando em padrdes de beleza e
sexualidade hegemonicas, contrapostas a execrabilidade do corpo deficiente pelas
deformacBes que encerra. Embora nao esteja me referindo aqui a questbes
relacionadas a sexualidade e a padrdes de beleza, € imperativo reconhecer que a
categoria € moldada através desta tensdo que perpassa, também, questdes relativas
ao mercado de trabalho e a insercao dos deficientes, antes da obrigatoriedade legal
da reserva de vagas que existe atualmente, no Brasil.

O episddio de discriminacdo que protagonizei me mostrou que eu havia saido
de uma zona confortavel da vida da familia, da universidade, dos amigos e que, ao
ser jogada no mundo real n&o havia espaco para mim porque ele era reservado aos
normais. Neste desespero de medo e de infelicidade de ter sido barrada, porque néo
enxergava o suficiente para os padrdes exigidos pela legislagcdo do estado do Rio
Grande do Sul, comecei a buscar algumas respostas que estavam muito distantes, na
minha ingénua perspectiva, do mundo juridico. Afirmo claramente que o universo do
direito me enojava porque eu o relacionava com uma legislacéo discriminatoria e com
um conjunto de ritos juridicos que nao me trariam de volta a leveza das minhas ilusdes
de vida e trabalho. O que eu sentia e entendia como direito se encontrava longe do
juridiquez e tinha a ver com justica social e direitos humanos.

Eu precisava de um tempo e aos 24 anos com um curso concluido decidi
experimentar outras coisas. Esquecer o curso de Direito e recomecar do zero. O que
tinha vivido para mim justificava a guinada. O caozinho viveu 15 anos e nos
acompanhou nas viagens pelo estado do Rio Grande do Sul nas atividades do
Movimento Tradicionalista Gaucho, nas tardes quentes de Santa Maria em que

estudava para as provas do curso de Histéria. Com ele confortavelmente deitado

fi

mu n d
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sobre as minhas pernas, escrevi as dissertagcdes do mestrado em Educacéo e em
Integracao Latino-Americana, na UFSM e minha tese de doutorado em Antropologia
Social, na UFRGS, que finalizei em janeiro de 2005. Este mesmo cachorro também
me acompanhou no comeco da minha vida de trabalho como professora em Cascavel, no
oeste do Parang, de 1999 e 2001, entre os mestrados e o comeco do doutorado.
Reconheco nestas linhas que foi afagando sua pelagem preta que juntei os
meus pedacos para tentar recomecar, procurando realizar meu desejo de trabalhar e
de construir um percurso académico. Uma trajetdria que encontra na nocao de
pessoa, fartamente discutida em diferentes momentos na Antropologia, campo fértil
para dialogar. Para Marcel Mauss a nocao de pessoa passou por um percurso
singular:
De uma simples mascarada a mascara, de um personagem a uma pessoa, a
um nome, um individuo deste a um ser com valor metafisico e moral, de uma
consciéncia moral a um ser sagrado, deste a uma forma fundamental do

pensamento e da ac¢éo, foi assim que o percurso se realizou (MAUSS, 1950;
2003, p. 397).

O encontro entre a nogdo de pessoa na construcao de si, em suas identidades
coletivas e individuais, e a nocdo de individuo engendra o entendimento
contemporaneo da nogéo de direitos individuais e seus desdobramentos, conforme

discute Luis Fernando Dias Duarte:

A necessidade de precisar o sentido da categoria pessoa emerge sempre no
contexto da diferenciagdo da categoria individuo. Nesse caso, pessoa
representa os entes socialmente relevantes imersos em sua rede de relacdes
e em sua trama densa de atribui¢cBes e significados. Individuo, por sua vez,

representa as wunidades m2ni mas, pensada:c
humania® que f oi chamado por Louis Dumoi
biopsicoldgico o . Embora as implica-»es anal 2tic

variar muito, a oposi¢do essencial é nitida: um ser relacional x um ser
autbnomo (DUARTE, 2002, p. 141-142).

Apesar da clara oposicéo entre a pessoa como ente de relagcdes e o individuo
feixe de autonomia, mais adiante o autor demonstra que o discurso juridico ocidental
moderno, por sua tradicdo romana universalisante, reforcada pela ideologia
individualista, ndo contempla a relatividade cultural da noc¢éo de individuo:

Encontra-se assim quase exclusivamente na teoria juridica, a nocao de
pessoa entendida ao mesmo tempo como individuo portador dos direitos e
deveres modernos, e como pessoa entranhada em sua rede de relagées com

outras pessoas e com as coisas, tomando a forma de obrigacdes. A categoria
individuo, tende a ser empregada de modo apenas descritivo, para designar
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0 sujeito singular ou as incidéncias singulares dos fatos juridicos (DUARTE,
2002, p. 141-142).

O episbédio que narrei acima, na teia de tantos outros que vivenciei, teve
consequéncias do ponto de vista da minha constru¢do como pessoa adulta, cidada,
mulher brasileira, deficiente, entre tantas outras identidades. Uma constituicao que
aflorou e se moldou a partir de um feixe de relag¢des, algumas discriminatdrias, cuja
incidéncia como fato juridico me permitiria alguma expectativa de direito do ponto de
vista da busca de reparacdo. Ao abrir mdo, como mencionei acima, pelas razdes ja
citadas (de ferir a expectativa de direito de outra pessoa, blogueando judicialmente a
vaga que permitiria ao juiz de admitir um novo secretario), de alguma forma investi em
uma via alternativa para a minha constru¢cao como individuo. Admito que neguei o

episodio vivido e busquei novas formas de subjetivacdo. Para Marcio Goldman:

Se a quase totalidade das sociedades humanas fragmenta a pessoa em
elementos mais ou menos dispares, conectando cada um deles com um
transcendental social ou sobrenatural, a especificidade do Ocidente poderia
ser localizada na concepg¢éo de um ser uno e indiviso, relacionado aos demais
seres de natureza idéntica a sua sob o modo da pura exterioridade: um
universo composto de "individuos”, portanto. Essa exterioridade das relacdes
encontraria sua compensa¢do num desenvolvimento sem igual de uma
dimensédo de vida interior, moral e psicologica, desconhecida pelas outras
culturas. Nesse sentido, 0 "individuo" seria simplesmente a "pessoa" reduzida
a sua expresséo sociolégica minima e dotada de uma densidade psicolégica
maxima - uma espécie de grau zero da sociabilidade (GOLDMAN, 1996, p. 92-
93).

A autonomia da escolhai ndi vi dual ® a P gquesds juridiaapda r ent e 0.

entrave, consubstanciada na discriminacdo apoiada na legislacdo trabalhista do
estado do Rio Grande do Sul, alavancou outras escolhas subjetivas e justificadas, no
meu caso. Reconheco que tal laudo pericial mudou os rumos da minha vida. Minha
histéria € uma entre milhares. Pessoas deficientes ou mesmo consideradas inaptas
porque o0 corpo hao corresponde as caracteristicas exigidas para o desempenho de
uma atividade dada, buscam outras vias de acesso ao trabalho e realiza¢do?°.
Andressa Marchezan se refere as regras de normatividade quando analisa o

corpo deficiente em alguns documentos legais brasileiros:

20 Sdo bastante conhecidas os episddios de pessoas em entrevistas de emprego que perdem a vaga
por conta do nistagmo, como fartamente se pode verificar no Facebook e no grupo Whatsapp do
mesmo nome. Mesmo que tenham os melhores curriculos sao simplesmente discriminados porque
seus olhos tremem. Recentemente no grupo Nistagmo recebemos alguns depoimentos neste
sentido. Sdo depoimentos dolorosos e impactantes. Do ponto de vista legal ndo sao passiveis de
reparacao.
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Se o foco estiver sobre o normal como algo rigido, fechado, imposto pela
coletividade, pela maioria, enxergaremos o diferente como anormal, aquele
fora do esquadro, o desregrado, fora da norma; porém, se o foco sobre o
normal estiver como uma norma flexivel, capaz de ser transformada conforme
as condicdes ideoldgicas, enxergaremos o diferente como uma norma
diferente. Nosso olhar, nossa lupa, esta sob a segunda perspectiva. A norma
pode ser alterada conforme é modificada a condi¢ao de producéo referente a
pessoa com deficiéncia. Entdo, a pessoa com deficiéncia ndo é anormal, mas
pertence a uma norma diferente, pois somos diferentes uns dos outros, ha
uma heterogeneidade, o diferente faz parte e constitui 0 mesmo, o todo, a
sociedade. Enxergamos o corpo, através da nossa lupa, pelo viés discursivo,
estando ele unido a constituigdo do sujeito, um ndo existindo sem a presenca
do outro (MARCHEZAN, 2019, p. 32).

A autora se utiliza da lupa como pesquisadora deficiente visual para pensar a
nocdo de corponormatividade e os sentidos que encerra, de acordo com a focaliza¢do
e relacdes que enseja. Normal e patoldgico, saude, doenca e deficiéncia remetem a
um regime diverso de normatividade que remete a heterogenidade e as diferencas.
Ela me faz pensar que o olhar a respeito da deficiéncia e sua focalizacdo podem
transformar os sentidos da vida dos deficientes. Estas experiéncias, no entanto, nos
marcam para sempre e afloram de tempos em tempos. Neste sentido, considero
importante refletir sobre o significado dos laudos periciais e o poder que encerram.
Diniz, Barbosa e Santos (2009) ao analisarem a relacao entre deficiéncia e pericia
medica para fins de concessdo do Beneficio de Prestagcdo Continuada (BPC) no
Brasil, entre 2003 e 2005, destacam as arbitrariedades e desigualdades geradas por

sistemas classificatorios biomédicos:

A desigualdade pela deficiéncia ndo se resume as variagdes impostas pelo
corpo com lesdes, mas se expressa pela interagdo como mundo social pouco
sensivel a diversidade corporal. Ndo se nega a existéncia do corpo como o
contorno da habitabilidade humana, apenas ndo se considera mais suficiente
explicar a excluséo social do deficiente com base em seu corpo. Nesse novo
modelo de compreensdo da deficiéncia, a opressdo ndo é causada pelos
contornos do corpo, mas por valores, atitudes e praticas que discrimina uma
deficiéncia (DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009, p. 19). A pericia médica é
uma peca central a avaliagdo dos contornos dos corpos deficientes para a
protecéo social. No entanto, o conceito de deficiéncia ndo se resume a um
catalogo de lesdes, deficiéncias ou doencas para determinar qual corpo é
incapaz para a vida independente e para o trabalho, duas variaveis que
garantem a elegibilidade ao beneficio. H4 nuances, gravidades e sutilezas
nas condicbes de salde e doenca, o que demonstra a insuficiéncia da
narrativa biomédica para classificar os corpos. Deficiéncia ndo € apenas um
conceito médico ou a corporificacdo de uma classificacdo de
disfuncionalidade: é principalmente a expressdo de uma relacdo complexa
entre corpo e sociedade, em que estigmas, exclusdo e opressdo operam
(DINIZ; BARBOSA; SANTOS, 2009, p. 21).

A reflexdo efetuada pelos autores, analisando dados do século XXI, em um

contexto bastante diferente do que vivenciei em 1992, por se inserir ja no
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reconhecimento juridico da diferenca, para fins de concessao do BPC, no entanto,
apresenta semelhancas com o que narrei, do ponto de vista do poder de classificacdo dos
laudos periciais.?! Ela se conecta com a observacdo de Duarte (2002, p. 141),
mencionada linhas acima, de que o direito ocidental nega a dimensé&o da relatividade
cultural ao individuo. Isto significa, no meu entendimento, que h& lacunas nos
processos de pessoalizacdo/individuacdo, na aplicagdo das normas e seus
procedimentos que impedem a concretizacdo e garantia dos direitos humanos.

Em um cenério ainda mais recente, os autores Pedde, Flores e Meirelles (2015,
p. 169) também mencionam a relativa efetividade entre as garantias legais para
portadores de deficiéncia e a sua concretizacdo no Brasil. Pretendo enfocar
posteriormente esta discussdo na conclusdo deste capitulo. Sua mencao neste
momento serve apenas para endossar o argumento de Diniz, Barbosa e Santos (2009)
a respeito das limitacdes da garantia dos direitos humanos e seu impacto no universo
dos fimodos de vida dos deficientes. 0
apenas uma parcela importante no processo do reconhecimento da diferenca, néo
sua garantia, muito menos sua aceitacao.

A nocao de pessoa, neste sentido, deve ser pensada em consonancia com os
processos de interacdo social como produtores de suas identidades. A vida social
repousa sobre fundamentos bioldgicos. Ingold (2013, p. 163) designa como pessoa 0
sujeito ficonsciented das rela-»es soci
desenvolvimento do organismo humano. Para ele a socializacdo ndo imprime uma
dimenséo exterior de relagbes sociais que molda um organismo pré-estabelecido pela
biologia (0 organismo). Quando viemos ao mundo ja nos situamos em um campo de
relacdes sociais e tornar-se pessoa se da pela interiorizacdo destas relacdes na
estrutura de consciéncia, torna-se um agente autbnomo, como explica o autor
(INGOLD, 2013, p. 164), tendo sua prépria identidade.

Assim, cabe referir a respeito da interiorizagdo da discriminacdo e do estigma

na construcéo da pessoa. Ter consciéncia da deficiéncia e vivencia-la, forja nossas

21 O BPC é a garantia de um salario minimo mensal (atualmente R$ 1.100) a pessoa com deficiéncia
gue comprove ndo possuir meios de prover a prépria manutencdo, nem de té-la provida por sua
familia. Também sao beneficiados os idosos acima de 65 anos na mesma situagdo. A nova Lei a Lei
n° 14.176, de 2021 fixa em um quarto de salario minimo a renda per capita maxima para que uma
familia possa receber o Beneficio de Prestacdo Continuada (BPC). Fonte: Agéncia Senado.
Disponivel em: https://www12.senado.leg.br/noticias/materias/2021/06/23/sancionada-lei-com-
criterios-para-concessao-de-bpc. Acesso em: 20 jul. 2021.
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identidades e é decisivo na constru¢cdo da autonomia de uma pessoa deficiente.

Acredito igualmente na sua capacidade de reverséo.

3.3 BENGALA

Eu estava em uma aula de Métodos de Pesquisa durante o doutorado e um
professor convidado discutia conosco a respeito das narrativas que haviamos
encaminhado por email sobre o nosso percurso e a escolha pelo doutorado em
Antropologia. Aguardava a minha vez para ouvir a observacao do jovem professor que
parecia um pouco nervoso e desconfortavel. De repente ele me olha e diz:

- Ceres, pela leitura do teu texto achei que fosse uma velha de bengala.

Siléncio geral na sala, um desconforto enorme de todo mundo. Quando ouvi
aquilo senti um aperto na garganta e as lagrimas que sabia que devia conter deixavam
0 meu nariz vermelho. Senti uma raiva de mim mesma por ter sido ingénua e sincera
e contar minha histéria, conforme havia sido solicitado.

Eu nado disse nada, porque com o choque da observacdo senti que nao
conseguiria me expressar sem desabar e eu hao queria me expor ainda mais. Eu era
o lado fragil da histéria. Fiquei calada e muito quieta esperando a aula terminar para
poder sair dali e sumir. Obviamente o jovem professor se deu conta da asneira que
tinha feito ao se expressar daquela forma a respeito minha narrativa, mas também
ndo tentou emendar.

A aula finalmente terminou e quando percebi que alguns colegas tentavam se
aproximar para conversar dei um jeito de sumir. Naquela tarde, recebi dois
telefonemas do PPGAS/UFRGS para discutir sobre o ocorrido. Ambos me
incentivavam a solicitar no minimo um pedido de desculpas pela experiéncia
discriminatéria que havia vivenciado nagquela manha. Foi ainda mais constrangedor
para mim. Garanti que estava tudo bem e solicitei que a histéria fosse esquecida. Mas
fiquei arrasada!

A sensacao de desconforto de mais uma vez néo saber lidar com uma situacéao
de opresséo e discriminacgéo. Perguntei a mim mesma o que me impedia de exigir que
0 jovem professor se retratasse e a resposta que encontrei foi arrebatadora. Eu néo
sabia como lidar com a minha diferenca. Eu era uma antropdloga em formacéao e era
incapaz de me entender e me projetar, apesar da gama de experiéncias

discriminatérias que se acumulavam na minha vida. Mais uma vez, joguei o lixo pra
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baixo do tapete da diversidade. Afinal por que eu deveria me expor naguele momento?
Minha pesquisa nao era a respeito de deficiéncia e eu queria continuar ali, escrevendo a
minha tese. Outras portas ja tinham se fechado para mim. Fui tocando meu doutorado
e mais uma vez NEGUEI minha identidade deficiente porque ndo me sentia preparada
para assumi-la. Frente a outras intersecionalidades, estive diante de uma forma de
identificacdo que nao sabia como acionar, provavelmente porque nao sabia me
posicionar, como controla-la e acomoda-la como uma marca corporal evidente.

Hoje compreendo que o que quis visibilizar, no meu relato entendido pelo jovem
professor como autocompaixao, foi que minha escolha e aproximacdo com a
Antropologia passavam também pelas relacdes com a diferenca corporal que me

caracteriza. Nao fui bem entendida e ndo consegui me posicionar.

3.4 VIRADA

Os anos passaram e eu fui conseguindo o lugar ao sol pelo qual batalhei. Em
2005, fui aprovada em um concurso publico, na UFSM, concretizando o meu sonho
de retornar a universidade onde havia realizado boa parte da minha formac&do. Em
2009, comecei a desenvolver minhas atividades no Departamento de Ciéncias
Sociais, concebendo pesquisas e disciplinas em Antropologia da Educacdo. Na época
também coordenava o Curso de Licenciatura em Ciéncias Sociais e presidia a
Comissdo de Legislacdo e Normas do CEPE (Conselho de Ensino, Pesquisa e
Extens&o), da UFSM. Estavamos no més de outubro de 2013 e eu estava em Aguas
de Linddia para participar de uma ANPOCS. Era um Grupo de Trabalho sobre
patriménio, onde apresentaria alguns resultados da pesquisa a respeito da Maison du
Brésil T residéncia universitaria situada na CIUP em Paris, que comecei a pesquisar
ainda durante meu doutorado.

Hora do cafezinho e uma senhora se aproxima de mim. Lembro que eu estava
pegando um bolinho com ar apetitoso e um café. Ela me olhou de cima abaixo e depois
parou na altura dos meus olhos e lascou:

- Sabe eu tinha um filho como vocé. Ele tremia os olhos e a gente operou.

Eu respondi:

- E mesmo. Que bom!
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Virei as costas apertei 0 meu bolinho no guardanapo de papel, joguei no lixo,
degluti o cafezinho que ja ndo desceu muito bem e voltei para sala do GT. Antes,
passei no banheiro, ao sair eu me olhei no espelho e pensei: agora chega. Furiosa e
decepcionada comigo por nao ter reagido. Eu ndo queria que a historia terminasse
mais uma vez da mesma forma. Com um né na garganta e o0 aperto no peito das outras
vezes e, aquela sensacao de impoténcia. Quando ia saindo do banheiro percebi a
mesma senhora indo para a sala do nosso GT e a chamei. Respirei fundo e lhe disse
mais ou menos assim:

- Minha senhora, eu fiquei pensando sobre a sua observacdo na hora do
cafezinho e queria lhe precisar algumas coisas: eu ndo a conhego, nem sei o seu
nome, de onde vem, o que faz e o que lhe da o direito de tecer comentarios a respeito
dos meus lindos olhos verdes que tém uma maneira diferente e charmosa de olhar.
Foi impactante para mim que, apesar das intervencdes que fiz no GT do qual estamos
participando em uma ANPOCS, onde se espera minimamente que cientistas sociais
saibam respeitar e valorizar a diferenca, sua observacao. Sigo considerando curioso
e lamentavel que pessoas como a senhora se sintam no direito de tentar me
desestabilizar. O que eu vejo na minha frente € uma pessoa deploravel. Cresca e
apareca por si. Eu conheg¢o o caminho da discriminagao e da opresséo. Olhe de novo
para mim e meus olhos inquietos. Veja o que a vida fez por mim. Eu me sinto bonita
e realizada, com estes olhos que a senhora fez questao de reparar! Qual € mesmo a
sua filiagéo institucional?

Ela tentou esbocar um pedido de desculpas e desapareceu, afirmando que néo
havia tido a intencdo, que queria apenas tentar me ajudar. Mello resume a situacao
na sua autoetnografia ciborgue:

E importante esclarecer essa escolha, até porque como antrop6loga também
trago no meu corpo as marcas do género (ser mulher), da sexualidade (ser
Iéshica), da classe (ser proveniente da classe média), da raca/etnia (ser
branca) etc., todas elas entrelacadas a deficiéncia (ser surda), embora seja a
deficiéncia o fiestigmad que a estrutura
evidéncia. Essa constatacdo implica um sujeito situado em que a surdez tem
aprimaziadafivi oldainmt er p éBUBLERs 2005): sou primeiramente
vista ou interpelada como fAa surda
feminista, sou fia sur da dmesmos sintplesanerteo
porque somos interpelados como seres que foram obrigados a fazer um relato
de si mesmos por um sistema de justicae c a s t (ldgng ibidem, p. 22). Isso
me | eva a pensar na necessidade ref
capacidaded (MOSCOSO, 2009) que ope

e queer, sendo este atreladoao fii mp e rdart d rvroa | i(MEBLD 2019,
p. 47).
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Como Mello, entendi que o meu reconhecimento como sujeito passa
igualmente pela minha maneira de olhar e sua estigmatizagcdo. Sou percebida e
apontada desta forma, cabendo apenas a mim enquadrar estas manifestagcoes e me
posicionar. Escrevendo estas linhas encontrei ainda uma descricdo similar
apresentada por Goffman:

Quando o defeito da pessoa estigmatizada pode ser percebido sé ao se Ihe
dirigir a atencao (geralmente visual) - quando, em resumo, é uma pessoa
desacreditada, e ndo desacreditavel - é provavel que ela sinta que estar
presente entre normais a expde cruamente a invasdes de privacidade, mais
agudamente experimentadas, talvez, quando criangas a observam fixamente.
Esse desagrado em se expor pode ser aumentado por estranhos que se
sentem livres para entabular conversas nas quais expressam o0 que ela
considera uma curiosidade mérbida sobre a sua condi¢do, ou quando eles
oferecem uma ajuda que ndo é necessaria ou ndo é desejada (GOFFMAN,
1988, p. 17).

Ao gque parece, a desconhecida s6 queria tentar me ajudar!

Depois de refletir melhor acho que exagerei um pouco, mas estava feito e,
honestamente, me fez sentir melhor. Eu tive minha privacidade invadida em um
momento que nao consegui me conter e respondi pela primeira vez na minha vida, de
uma maneira direta a respeito de uma situacao invasiva e inconveniente. Acho que foi
uma das poucas vezes que tentei reverter o estigma do meu nistagmo a meu favor.
Retornei ao local do GT e ndo mais a encontrei. A partir deste episédio em 2013,
passei a encarar o meu nistagmo de uma maneira diversa. Foi um passo muito
importante para mim, no processo de reconhecimento como deficiente visual e de sua
valorizagéo, de uma certa forma eu negava ou obliterava. Uma situacdo educativa e

de aprendizado, conforme sugere Gofmann:

Anteriormente foram sugeridas duas fases no processo de aprendizagem da
pessoa estigmatizada: a aprendizagem do ponto de vista dos normais e a
aprendizagem de que, segundo ele, ela esta desqualificada. Presume-se que
a proxima fase consista na aprendizagem de como lidar com o tratamento
que os outros ddo ao tipo de pessoas que ele demonstra ser. Minha
preocupacédo, agora € com uma fase mais posterior, ou seja, a aprendizagem
do encobrimento (GOFFMAN, 1988, p. 71).

Com as situacdes narradas ao longo deste capitulo, me reportei a alguns
episodios com que, em diferentes momentos, fui confrontada com comentarios a
respeito de minha forma de olhar ou claramente discriminada por ser deficiente visual.
Meu objetivo, ao relatar tais experiéncias, foi tentar delinear o universo de violéncia

simbdlica que protagonizei e que é cotidianamente vivenciado por deficientes fisicos,
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especialmente em situagcdes espontaneas de interagcdo social em que somos
desrespeitados de forma polida muitas vezes por pessoas que queremin o s a |

O processo de narrar e analisar tais situacdes foi dificil para mim, em funcéo
das lembrancas e suas repercussdes na minha vida. No entanto, entendo-o como
necessario como parte constitutiva desta autoetnografia. Busquei refletir ao longo
deste capitulo, a partir do enfoque das dimensdes existencial e fenomenoldgica
apresentadas, as diferentes relagdes que estabeleci ao longo do meu percurso com a
deficiéncia visual, a fim de construir um entendimento da percep¢gdo como um
fenbmeno perspectivado (Viveiros de Castro: 2018), pelo corpo deficiente. Corpo
entendido como feixe de afetos, cuja corporalidade se constitui como paradigma
através do qual se vive a percepcao.

No universo das relagbes que tenho estabelecido como ser deficiente, cabe
reconhecer, conforme j& mencionei, que produzi em muitos momentos uma negacao
a este respeito, aqui apresentada através de siléncios, nao ditos, desconversas.
Gofmann, nesta perspectiva, descreve um conjunto de situacfes e seus processos de
aprendizagem, apresentando uma gama de exemplos sobre o encobrimento de
estigmas que podem ser camuflados. Ele igualmente apresenta uma série de
reflexdes acerca do acobertamento, entendido por ele como a aceitacdo do estigma
(p. 89). Tais digressdes conduzem, a um soO tempo, as reflexdes sobre os processos
educacionais envolvidos na producéo social e individual de identidades e que entendo
como aprendizados situados do estigma:

As identidades social e pessoal sdo parte, antes de mais nada, dos interesses
e definicdes de outras pessoas em relacéo ao individuo cuja identidade esta
em questdo. No caso da identidade pessoal, esses interesses e definicdes
podem surgir antes mesmo de o individuo nascer e continuam depois dele
haver sido enterrado, existindo, entdo, em épocas em que o préprio individuo
ndo pode ter nenhuma sensacdao inclusive as sensacdes de identidade. Por
outro lado, a identidade do eu é, sobretudo, uma questéo subjetiva e reflexiva
gue deve necessariamente ser experimentada pelo individuo cuja identidade
esta em jogo (GOFFMAN, 1988, p. 91).

Como eu me sinto com relacao a deficiéncia visual que porto é relevante porque
expressa como a vivenciei no curso das interagdes sociais. Minhas identidades s&o
resultado dos processos de identificacdo e de como processei e processo o impacto
da maneira como minha forma de olhar tem sido percebida. Neste sentido, vale

ressaltar que ha uma expectativa a respeito de como vivemos e sublimamos o

estigma, conforme destaca Gofmann:

udar
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A férmula geral é evidente. Exige-se do individuo estigmatizado que ele se
comporte de maneira tal que néo signifigue nem que sua carga € pesada, e
nem que carrega-la tornou-o diferente de néds; ao mesmo tempo, ele deve-se
manter a uma distancia tal que nos assegure que podemos confirmar, de
forma indolor, essa crenca sobre ele. Em outras palavras, ele é aconselhado
a corresponder naturalmente, aceitando com naturalidade a si mesmo e aos
outros, uma aceitagao de si mesmo que nos ndo fomos os primeiros a lhe dar.
Assim, permite-se que uma aceitagdo-fantasma forneca a base para uma
normalidade-fantasma. Deve ele aceitar tdo profundamente a atitude do eu
gue é definida como normal em nossa sociedade e deve ser parte dessa
definicdo a tal ponto que isso lhe permita representar esse eu de um modo
irrepreensivel para uma audiéncia impaciente que fica em semiprontidao a
espera de uma outra exibicdo (GOFFMAN, 1988, p. 104-105).

Encobrimento, acobertamento, bom ajustamento sdo termos utilizados pelo
autor para anali sar as rel a-»es qgue s
estigmati zadoso, nNos processos de i den
como experiéncias de aprendizado e de aceitacdo de si. Entender a deficiéncia
intelectualmente como um modo/estilo de vida, como mencionei no comec¢o do
capitulo, ao dialogar com Débora Diniz, € o comeg¢o de um percurso necessario.
Assimilar sua dimenséo existencial e aceita-la € um exercicio cotidiano de convivio
consigo mesmo e de relativizacdo. Mas até que ponto é possivel relativizar e negociar
a natureza de um corpo que existe e que € percebido como fora da norma?

A atribuicdo de normalidade é um ponto de vista privilegiado e discriminador,
mas inegavelmente possuidor de uma eficacia simbdlica. Uma postura politicamente
correta com relagdo a deficiéncia como pretendo demonstrar a seguir, a titulo de
finalizacdo deste capitulo esta envolta em negociacdes e aliancas que atravessam o
universo das deficiéncias e suas interacdes. Tais aprendizados ocorrem através de
processos de educacao da atencdo, no mundo em que se habita, como nos ensina
Ingold (2018, p. 36). E da reatividade vivida e do sentido que a ela damos, que nos

forjamos, educamos e nos tornamos sujeitos.

3.5 DEFICIENCIAS, INVISIBILIDADES E RECONHECIMENTO

Trilhado o caminho da relacéo entre deficiéncia visual, estigma e nistagmo na
construgcédo das identidades individuais, tendo como referéncia algumas situacdes
vividas, pretendo agora adentrar na discussdo a respeito dos processos de
invisibilizacao/visibilizacdo da deficiéncia e seu reconhecimento. Para tanto, retorno
ao episédio descrito no capitulo 1, retomando um dos estranhamentos que me

incentivaram a desenvolver esta pesquisa. Refiro-me ao Projeto de Lei Amalia Barros
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e as reacdes que suscitou e do qual tive conhecimento através de uma nota da
Associacao Brasileira de Antropologia, em julho de 2019.

Para analisar esta polémica, suscitada pelo reconhecimento juridico da visao
monocular como deficiéncia visual e o rechaco produzido por associacdes de
deficientes assinado pela Associacdo Brasileira de Antropologia, pretendo
inicialmente analisar o entendimento do termo deficiéncia.

A producéo legislativa sobre deficiéncia no Brasil se insere, conforme Symone
Maria Machado Bonfim (2009), em uma etapa imprescindivel para o reconhecimento
da diferenca, na perspectiva das categorias de reconhecimento elencadas por
Honneth:

No Brasil, 0 movimento social das pessoas com deficiéncia também se
encaixa, regra geral, na segunda ordem do reconhecimento, pois ainda é forte
a luta pela igualdade de direitos. Nao obstante tenha sido conquistada uma
extensa legislacdo protetiva, a concretizacdo da igualdade ainda tem um
longo caminho a percorrer, pois as politicas publicas voltadas para a
consecucao desses objetivos tém sido implementadas de forma lenta e,
muitas vezes, resquicios paternalistas sdo observados no desenho dessas
politicas. Ademais, é necesséria a criagcdo de instrumentos legais para
cobranca das medidas que garantam o respeito a diferenca igualitaria, como
€ 0 caso da acessibilidade fisica no espac¢o urbano ou da educagéo inclusiva.
Contudo, a tarefa mais complexa talvez seja a derrubada das barreiras
atitudinais, construidas a partir de uma longa tradigcdo de preconceitos e
discriminacdes em relacédo as pessoas com deficiéncia. Cabe ao movimento,
por conseguinte, a adogéo de estratégias de informacéo da populagdo sobre
0s novos paradigmas, além da sensibilizagdo das préprias pessoas com
deficiéncia, em especial as mais carentes, cujo acesso a informagao € restrito.
Vale notar que essa dicotomia entre paradigmas se faz presente em todos os
meandros sociais, inclusive no Parlamento (BONFIM, 2009, p. 144).

Ao utilizar a concepcao de reconhecimento de Honneth em suas 3 (trés)
ordens, a autora mostra que o movimento social das pessoas com deficiéncia no
Brasil, corresponde a segunda ordem do reconhecimento. Atua, desta maneira, na
busca pelo reconhecimento de direitos para garantir que a sociedade possa atender
as expectativas de participacdo igualitarias dos sujeitos, enquanto signatarios de
deveres e de direitos. Para el a: AConv®m d
na garantia do reconhecimento formal dos direitos de cidadania. Sua materializacéao,
contudo, depende em grande medida da continuidade da mobilizac&o e do ativismo,
situa-«0 que muitas vezes n«o aconteceo (B¢

Paul Ri coeur , em AO percurso do reconhe
categorias propostas por Honneth a luz dos escritos de Hegel em lena, do qual toma:

A aideia de encadeamento de trés modelos de reconhecimento intersubjetivo,
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colocados sucessivamente sobre a ®gi de
esta perspectiva Ricoeur, ao longo de sua obra, propde o debate sobre a continuidade da
luta pelo reconhecimento, através da ideia de percurso. Neste sentido, entendo que
as disputas pelo reconhecimento mutuo apresentam dinamicas e particularidades no
campo juridico no Brasil, no que concerne ao campo das deficiéncias.

Inicialmente creio que é preciso reconhecer que, no rol do reconhecimento de
direitos das pessoas com deficiéncia, indiscutivelmente, no Brasil, a legislacdo tem
avancado sensivelmente ao longo das duas ultimas décadas. Bonfim (2009) efetua
uma analise neste sentido, demonstrando uma pluralidade de normas aprovadas e
Projetos de Lei em andamento, ja vislumbrando inclusive, na sua analise publicada
em 2009, elementos da documentacao relativa ao Estatuto do Deficiente promulgado
em 2015, que naquele momento se propunha a sistematizar a legislacao ja existente
sobre a tematica:

Destaque-se que as propostas de estatuto vém sendo alvo de
questionamento pelas entidades representativas das pessoas com
deficiéncia, que temem pelo retrocesso no reconhecimento de algumas
conquistas, bem como apontam a incorporacdo de diversos conceitos
anacrdnicos em relacdo aos novos paradigmas, como as definicbes de
deficiéncia constantes dos textos, entre outros. N&o obstante a realizacdo de
diversas audiéncias publicas antes da aprovagdo dessas proposi¢cfes, em
que houve a presenca de membros das entidades representativas, os textos
finais n&o conseguiram refletir os anseios da categoria, pois ainda expressam,
em grande medida, a visdo paternalista que sempre permeou a trajetéria
desse segmento. Esse impasse pode ser considerado emblematico para
representar a distancia entre a percepcao formal do Parlamento sobre a
deficiéncia, que se verifica quando h& a aprovacao de leis consideradas de
vanguarda pela consonancia com o0s mais modernos paradigmas sobre
deficiéncia e a atividade parlamentar cotidiana, que reflete, largamente, a

visdo tradicional da deficiéncia, em que atitudes paternalistas e
assistencialistas ainda ocupam um espagco relevante (BONFIM, 2009, p. 184).

Nesta anadlise, ela destaca o temor dos movimentos das pessoas com
deficiéncia de possiveis retrocessos na legislacdo em vigor e a diversidade de
perspectivas de entendimento da deficiéncia e seu impacto. Vale assinalar, que a
existéncia de polémicas a este respeito, ndo apenas no que tange ao parlamento,
mas, inclusive, a postura dos movimentos de defesa dos deficientes, com relacdo ao
proprio conceito de deficiéncia.

Assim, vale assinalar que a norma aprovada € fruto de negociacdes,
apagamentos e obliteragdes. O conceito de deficiéncia € um bom exemplo disto. A Lei n°®
13.146, de 6 de julho de 2015 conhecida como Estatuto da Deficiéncia estabelece sua

definicdo no artigo segundo:

do
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Art. 2° Considera-se pessoa com deficiéncia aquela que tem impedimento de
longo prazo de natureza fisica, mental, intelectual ou sensorial, o qual, em
interacdo com uma ou mais barreiras, pode obstruir sua participacdo plena e
efetiva na sociedade em igualdade de condi¢cdes com as demais pessoas.

8§ 1° A avaliacdo da deficiéncia, quando necessdria, sera biopsicossocial,
realizada por equipe multiprofissional e interdisciplinar e considerara:

| - os impedimentos nas fun¢des e nas estruturas do corpo;
Il - os fatores socioambientais, psicolégicos e pessoais;

Il - alimitacdo no desempenho de atividades; e

IV - a restricao de participacao.

§ 2° O Poder Executivo criard instrumentos para avaliagdo da deficiéncia.

O critério para sua definicdo recai sobre uma certa perenidade do impedimento na
realizacdo de atividades na vida em sociedade, cuja avaliacédo é estabelecida através
de uma diversidade de critérios que devem fomentar a inclusao social em respeito aos
direitos humanos. De alguma forma, é o capacitismo®?> que é considerado como
parametro para a definicdo e estabelecimento da deficiéncia

A autora Andressa Marchezan, (2018) ao efetuar uma analise de discurso do
estatuto da deficiéncia e da legislacdo do estado do Rio Grande do Sul, cotejando as
definicbes de deficiéncia dos textos legais com os sentidos atribuidos ao termo em
alguns dicionarios, nos mostra que atribuicAo de normalidade tem um viés

classificatério que de alguma forma invizibiliza o corpo deficiente:

Observamos que o corpo aparece de forma sutil no Estatuto através dos

ter mos ii mpedi ment oo, il ongoo, iprazo
materialidade, o corpo da pessoa com deficiéncia tem uma caracteristica
aparent e, inserida ©por mei o do termo Af
conceito de normal explicitado acima, que esta relacionado ao ideal de
perfei-«o que a sociedade espera dos 0

enquanto que a anormalidade, que faz referéncia a um valor, pode adquirir
um valor negativo, relacionando-o a quebra do ideal, da perfeicdo, por isso
aproximando-se da deficiéncia (MARCHEZAN, 2018, p. 9).

Em dialogo com a autora, entendo que tais critérios de uma normalidade
genérica e de uma anormalidade patoldgica do deficiente empurram para o terreno
das abstracfes e producdes de sentido interessados, da legislacdo, em produzir um
entendimento do corpo e de suas deformacdes/deficiéncias, que nos afasta do real e

da fenomenologia da existéncia do que é normal ou patologico para o deficiente, in

22 Conforme mencionado anteriormente ao dialogar com Mello (2019) capacitismo se refere ndo apenas
as capacidades laborais, mas a diversas formas de classificacdo do corpo deficiente como fora da
norma e da producdo de um imaginario sobre deficiéncia, como anormalidade.
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concreto. A questdo da aparéncia da deficiéncia (MARCHEZAN, 2018, p. 12), é
considerada como critério determinante nessas classificagbes. Argumento com o qual
concordo e que me incita a propor algumas reflexdes sobre a visibilidade/invisibilidade da
deficiéncia e de seu reconhecimento e categorizacéo.

Por outro lado, vale lembrar que efetuar estas criticas néo significa obliterar e
minimizar as conquistas de leis que propiciam o reconhecimento juridico das
deficiéncias no Brasil, no caso em analise. Minha reflexdo deseja recair justamente
sobre a ampliacdo do leque de deficiéncias visuais no pais, através da promulgacao
da legislagdo que reconhece a visdo monocular como deficiéncia. As aparéncias e
visibilidades desempenham papeis importantes, neste contexto. Eis a nota

mencionada a titulo de estranhamento no capitulo 1 e as reacfes suscitadas:

MANIFESTO DO MOVIMENTO DE LUTA DAS PESSOAS COM DEFICIENQIA CONTRA O PROJETO
DE LEI 1615/2019, QUE PASSA A CONSIDERAR PESSOAS COM VISAO MONOCULAR COMO
PESSOAS COM DEFICIENCIA

Nés, entidades representativas da sociedade civil, atuantes na defesa dos direitos das pessoas com
deficiéncia, manifestamos nosso profundo desacordo ao Projeto de Lei 1615/2019, que dispde sobre a
classificagéo da visdo monocular como deficiéncia sensorial, do tipo visual, assegurando a pessoa com
visdo monocular os mesmos Direitos e beneficios determinados na legislagdo para pessoas com
deficiéncia.

Segundo a Convencao Internacional sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia (CDPD), pessoas
com deficiéncia sdo aquelas que tém impedimentos de longo prazo de natureza fisica, mental,
intelectual ou sensorial, 0s quais, em interacdo com diversas barreiras, podem obstruir sua participagéo
plena e efetiva na sociedade em igualdades de condi¢cdes com as demais pessoas.

O Brasil migrou do modelo médico para o modelo social de deficiéncia. Segundo a Organizacdo Mundial
de Saude (OMS), uma avaliagdo da deficiéncia deixa de seguir a Classificacdo Internacional de
Doencas (CID) para adotar a Classificagdo Internacional de Funcionalidade, Incapacidade e Saude
(CIF). O Estado Brasileiro ratificou a Convengéo sobre os Direitos das Pessoas com Deficiéncia de
Nova York e o seu Protocolo Facultativo sob este novo paradigma e nos moldes do art. 5°, § 3°, da
Constituicdo da Republica de 1988, o que lhes assegurou o valor de norma constitucional,
comprometendo-se nacional e internacionalmente a avaliacdo de deficiéncia de acordo com uma
interacdo entre os impedimentos de longo prazo e as barreiras ambientais aferindo a limitacéo funcional
e ndo mais o critério exclusivamente médico.

Embasada pela Convencgédo, a Lei Brasileira de Inclusédo (Lei Federal 13146/2015 - LBI), também
conhecida como Estatuto da Pessoa com Deficiéncia, é o resultado da ampla participagdo social
proveniente de quinze anos de construcdo coletiva com todos os atores da sociedade comprometida.
O art. 2°, 81° da LBI afirma que a avaliagdo da deficiéncia sera biopsicossocial realizada por equipe
multiprofissional e interdisciplinar e considera os impedimentos nas funcdes e nas estruturas do corpo,
os fatores socioambientais, psicoldgicos e pessoais, a limitacdo no desempenho de atividades e a
limitacdo de participacéo.

A respeito dado, manifestamos nosso posicionamento deste institucional e democratico, no sentido da
necessidade premente de imediato do aludido art. 2°, implantando o instrumento de avaliacdo da
deficiéncia na perspectiva constitucional da funcionalidade, fato que deveria ter ocorrido desde janeiro
de 2018. A necessaria e fundamental deve garantir a participagdo das pessoas com deficiéncia,
respeitando o que prevé a Convengdo: NADA SOBRE NOS SEM NOS!

Pessoas com deficiéncia visual, cegas ou com Baixa Visdo, adequados de recursos de acessibilidade
como o sistema de escrita e leitura Braille, letras ampliadas e com alto contraste e / ou tecnologias
assistivas como lupas eletronicas e softwares leitores de tela / sintetizadores de voz. Para seu ir e vir
faz-se necessario o uso de bengala ou cao-guia e presenca de pisos podotateis (direcionais e de alerta)
nos mais variados espacos e dispositivos como sinais sonoros nas travessias de ruas e avenidas.
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Trata-se de um grupo de pessoas com limitacdes severas em sua capacidade funcional. Este também
€ 0 caso de pessoas com outros tipos de deficiéncia, como a fisica, auditiva, mental e intelectual, que,
igualmente, essenciais de adaptacdes, acessibilidade e / ou recursos de tecnologias assistivas.
Citamos como exemplos para pessoas com deficiéncia auditiva a Lingua Brasileira de Sinais (LIBRAS)
e / ou legendas, aparelhos auditivos e implantes cocleares. Ao segmento de pessoas com deficiéncia
fisica, citamos o uso de muletas, cadeiras de rodas, plataformas elevatdrias, rampas, portas e espacos,
conforme normas técnicas.

A visdo monocular é definida como visdo em apenas um olho. Pessoas com esta caracteristica
possuem capacidade visual unilateral com uma reducdo da visdo de profundidade e
tridimensionalidade. No entanto, verifica-se que esta redugéo ndo se da em grau que ocasione perdas
faceis consideraveis. Isso significa que, diferentemente das pessoas com deficiéncia, uma pessoa com
visdo monocular tem sua funcionalidade integralmente preservada, podendo realizar as mais diversas
atividades da vida diaria e de trabalho com seguranca e autonomia. Podemos citar como exemplo o
fato de obterem a Carteira Nacional de Habilitacdo (CNH), além de dispensarem o uso de qualquer
recurso de tecnologia assistiva.

O art. 34 da LBI garantia o direito ao trabalho das pessoas com deficiéncia em ambiente acessivel e
incluido, em igualdade de oportunidades. Conforme exposto, pessoas monoculares néo
correspondentes de nenhuma adaptacdo em ambiente de trabalho, configurando, claramente,
concorréncia desleal na disputa de vagas reservadas as pessoas com deficiéncia, j& que estas
passariam a concorrer com pessoas sem nenhum comprometimento funcional.

Além disso, a proposicdo legislativa, se aprovada, gerard um grande paradoxo, sendo uma Unica
situacao prevista em lei com dispensa de avaliagdo funcional, pois a suposta deficiéncia sera, de acordo
com o PL em questao, aferida por meio de laudo médico especializado em oftalmologia, contrariando
a determinacao da deficiéncia pelo critério da funcionalidade, conforme a Convencéo Internacional e a
Lei Brasileira de Incluséo.

Fica claro que o projeto de lei em questéo fere o principio mais fundamental de nossa luta, a saber, o
da inclusdo de pessoas com deficiéncia, anulando direitos fundamentais conquistados ao longo de
décadas pelo segmento, ainda tdo marginalizado.

Diante do exposto, confiamos na compreenséo da sociedade sobre a gravidade do que esta proposto,
esperando que o avanco deste debate proporcione os devidos esclarecimentos ao Parlamento
Brasileiro, possibilitando a rejeicdo de um projeto de lei equivocado e a continuidade das conquistas
ainda em curso, na direcdo da visibilidade social de um segmento que ainda encontra entraves para
sua plena participacao social.

13 de junho de 2019.

MANIFESTO CONTRA A LEI VISAO MONOCULAR
https://www.facebook.com/coletivofeministahelenkeller/posts/447338019376516

O Manifesto foi publicado pelo FB do Coletivo Feminista Helen Keller e recebeu

334 comentérios e 56 compartilhamentos, conforme o Figura abaixo:

Figura 21 FB do Coletivo Feminista Helen Keller


https://www.facebook.com/coletivofeministahelenkeller/posts/447338019376516

94

@) (20+) Coletivo Feminista Helen £ X~ o - X

€ C (@ @& facebook.com/coletivofeministahelenkeller/posts/447338019376516 B x *»Q©:
P — (] =

(£ 1 o~ D = = D @TE .

nao é deficié

MANIFE MOVIMENTO DE LUTA DAS
COM DEFIC CONTRA O PROJETO DE LEI 1615/2019

z“ Coletivo Feminista Helen Keller

Qo~.~, 167 334 Comments 33 Shares

oy Like (D Comment /> Share
©

naan i
https://www.facebook.com/Babsiel?comment_id=Y29tbWVudDoONDczMzgwMTkzNzY1MTZfNDQ3NTCc3NjY5SMzUyNTUx&_cft_[0]=AZVN3tU6FU9I3ACFWUVFeVNc_BjZeOwehOu7HUVP_ThTK7CPVtd...

f A~ EtQLEBIENEAom U B

22/05/2021

Descricdo da imagem: cartaz com fundo azul com 8 olhos sobrepostos em sentido horizontal
desenhados em verde, representando uma pluralidade de formas de olhar. Na parte superior em letras
maioresiN«o ® defici °nci a: mani festo do movi mento
Projeto de Lei 1615/2019.

Fonte: Facebook Coletivo Feminista Helen Keller

Transcrevo a seguir alguns desses comentarios com o intuito de visibilizar as

desconformidades e criticas suscitadas e seus argumentos:

RC

Hipdcritas ao quadrado!!!Nem as causas de vocés conseguem defender bem!!!!No Brasil,as pessoas
se acostumam a ouvir essas baboseiras,e se calarem!

N&o conhecem a fundo nossas dificuldades, entdo nao fiquem palpitando.....temos laudos médicos!!
Nés também ndo apoiaremos suas causas!!!!Que se lasquem!!!

MS

Por favor: parem de achar que a questéo é vaga de emprego, leiam o PL na integra para parar de
falar besteiras. Emprego é o menor dos problemas. Se informem e parem de repetir palavras sem
fundamento.

MH

Eu tenho 50 anos e ja tenho s6 80% da visao no olho direito e cheio de vitreos, ndo consigo enxergar
no sol e nem as placas com luminosidade, ndo posso sair a noite e muito menos descer escadas com
seguranca, devido aos tombos ja fiz aplicacédo de lazer na retina, isso é viver com facilidade? Quem
me ajudou é um auditor do ministério do trabalho cego. A percepcao dele com nossa dificuldade é
maior do que estes que se manifestam ao contrério.

de

ut
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LL

E fAcil falar quando néo se usa o calgado alheio! Sou monocular, s6 eu sei das minhas limitacdes e
discriminacdes que tive durante a vida (e ainda tenho). A causa € justa SIM!

Cada um com suas especificidades tem o direito de lutar por melhor qualidade de vida e de seus
direitos.

NF

Absurdo esse texto uma total falta de respeito com nos monoculares , vcs g acham g néao é
deficiéncia fagcam o seguinte tira um olho ou fique um dia , um més , um ano a vida sem um olho por
conta de uma doenca , fagca mais 4 cirurgias com recuperacéao ¢ fique 1 uma semana 1 més com a
posicdo da cabeca para baixo e depois a gente conversa se nao é deficiente...Mas empatia ,
vergonha um coletivo que ndo defenda o bem de um todo , que exclua um grupo por puro "achismo"...
LM

Movimento de deficientes feministas contra deficientes visuais?? Foi isso o que eu li?

Estéo loucas? Kkkkk

Além de deturparem completamente a esséncia do feminismo.

JP

Eu tenho visdo monocular desde crianca, mas nunca a tratei como deficiéncia, sempre tive algumas
dificuldades sim, mas por ter passado minha vida toda com esse tipo de visdo eu me habituei bem
até. Sempre me perguntei se isso podia ser uma deficiéncia quando precisava responder algum
guestionario que perguntava sobre, mas nunca questionei o fato, nunca me classifiquei como tal. Até
o dia que fui passar pelo médico do Detran, no exame ele ficou pasmo g eu ndo enxergava nada de
um olho, mas parecia normal, ai eu expliquei a minha situacao, pois eu achei que uma cirurgia
resolveria meu problema, mas ndo, meus olhos sao perfeitos, 0 meu problema é na "transmissao" de
um olho para o cérebro, ndo tem até o momento o que fazer. Entdo assim o médico me classifica
como monocular e me diz que eu ndo posso exercer atividades remuneradas como motorista. Pensei,
poxa, que bacana, se eu tiver na merda e tentar trabalhar de uber, eu ja ndo posso. Ai me deparo
com mais um monte de informacdes aqui que falam que ndo pode nem trabalhar em diversas
profissdes. Achei 6, muito legal isso, e ndo € pg eu sou monocular. Mas quando eu soube e vi que me
proibem de efetivar uma atividade por uma condicao fisica minha, o que eu pensei? Eu sou deficiente
pd! Ai agora fui ver, tem mais um monte de trabalho que vc ndo pode nem sonhar em trabalhar, isso
€ restringir a pessoa a direitos, isso € se tornar diferente dos demais. E cada monocular tem sua
singularidade, pode ter um perda completa de viséo ou parcial, mas ndo muda o fato dele ja ndo ser
aceito e também nédo poder fazer certas atividades. Triste viu, ver gente tentando tirar o direito dos
outros. E me admira muito uma pagina feminista vir com essa conversa.

EF

Redug&o, ndo, PERDA TOTAL DA VISAO DE PROFUNDIDADE E TRIDIMENSONALIDADE.

Significa que o monocular ndo consegue atravessar uma rua, encher um copo de agua, fazer a
prépria barba, entre outras tarefas de rotina. Este coletivo envergonha o direito a inclusao.

CB

Lembro quando langou o Avatar em 3D, fui com alguns amigos assistir, eles achando o maximo tudo
aquilo, enquanto eu levantava e baixava o 6culos para ver se notava alguma diferenca, foi quando um
dos meus amigos me disse que poderia ser defeito do 6culos (eu ainda nao sabia que monocular ndo
tinha esse tipo de visdo) trocamos os 6culos, e foi uma grande decepgao, ndo consegui ficar na sala.
Saimos no comeco do filme.

Essa foi s6 uma das inUmeras frustracfes que ja tive durante a vida, perdi a visdo com 9 anos, ha 25
anos tenho dificuldades por conta da "deficiéncia”

Ha varias questdes no Manifesto que me parecerm discutiveis e tendenciosas
€ cujos 0s comentarios visibilizam e, se contrapdem. Vale referir que as criticas ao
Manifesto sdo efetuadas, em sua grande maioria, por pessoas que possuem Visao
monocular. Ao relé-lo e os comentéarios me transportei para o més de julho de 2019,
quando recebi o informativo da ABA. A indignacdo de quem tem ou convive com
alguém que tem visdo monocular e vivencia tal realidade, extrapola o entendimento

de uma mera disputa entre grupos de deficientes como aparentemente se possa
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pensar. E flagrante o desconhecimento a respeito das caracteristicas da visdo
monocular, bem como o desejo de estabelecer uma definicdo do que seja um
deficiente visual ideal.

O que fica mais evidente no Manifesto € que o rechaco a aceitagdo da visédo
monocular como deficiéncia se constitui em uma disputa por mercado de trabalho no
campo das ac¢des afirmativas e concursos. Mas hé infelizmente bem mais a ser dito.
Percebo também um viés capacitista igualmente presente no Estatuto acima
analisado. H4 um entendimento no Manifesto de que ha deficientes mais aptos que
nado necessitam de inclusdo e outros que necessitam. Igualmente, ressalto que o
Mani festo expressa a postura que da@ropeissper a d:
aparéncia e identificacdo dos deficientes e do rol dos recursos que dispbe e que
devem fiobrigatoriamenteodo se servir

Dos tantos argumentos que poderiam ser aqui desenvolvidos para criticar o
Manifesto ha um que se sobressai: 0 da visibilidade de certas deficiéncias e das
disputas que suscita. Ao que parece, as associacdes de deficientes que subscrevem
o Manifesto se baseiam um critério capacitista: como os monoculares possuem visao
parcial ndo precisam ser respaldados e protegidos como deficientes, ja que de alguma
maneira fAenxergamod. Como disse no cap?tdel o 1,
cego quem tem um olho é rei, por isto somos invisibilisados como deficientes.

José Saramago (2020) na apresentagcdo do Ensaio sobre a Cegueira, citando
o Livro dos Conselhos, nos ensina que: fi spedes olhar vé. Se podesverr e p aEa . 0
partir desta percepg¢éo de invisibilidade e liminaridade dos monoculares que afirmo
gue o jogo entre visibilidade/invisibilidade da deficiéncia comunica a dimenséo fisica
do fenbmeno com as suas dimensdes sociais. Percebo a existéncia de uma
vinculagcdo entre cegueira e invisibilidade fisica como critério absoluto para a
caracterizacdo das deficiéncias visuais, sendo este utilizado como paradigma e
gradiente para as demais deficiéncias. A invisibilidade social, da visdo monocular,
como decorréncia, se calca na negacao de que se constitua em deficiéncia, pois pelo
viés capacitista ainda ha visdo, mesmo que parcialmente e em apenas um dos olhos.
Para o entendimento deste jogo nos processos de interacdo social, os lugares
ocupados pela legislacdo e as respectivas garantias de direitos que produz s&o
importantes de ser percebidos, para além de sua abstracédo e generalizacéo.

Os comentérios ao Manifesto se inserem nesta perspectiva. Extrapolam a
guestao legal, demonstram como as pessoas que tém visdo monocular se relacionam

com as suas respectivas deficiéncias e como as visibilizam. Os embates envolvidos e
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as situacoes de violéncia e discriminacdo protagonizadas fazem parte de um feixe de
situacbes de vida que interferem e direcionam percursos e possiveis opc¢des. A
polémica sobre a legislacdo referente a visdo monocular, visibiliza tais embates e a
propria nocao de deficiéncia, dentro do campo.

Para Ingold (2008) a invisibilidade corresponde ao Estado do que € invisivel,
consistindo na caracteristica de um objeto ndo ser visivel. Nos casos humanos remete a
inexisténcia ou ao fato da luz visivel ndo ser absorvida nem refletida. O invisivel é
imperceptivel. A invisibilidade para o autor decorre da inexisténcia de reciprocidade
visual e ndo da auséncia de luz. Neste sentido, ele equipara invisibilidade percebida
a perda de consciéncia de si enquanto imagem/representacao. Para ele o processo
de invisibilizacdo associa esvanecimento de memoéria da imagem individual a
percepcao do outro:

Assim, sua visibilidade, sua identidade, de fato a sua prépria existéncia como
uma pessoa é confirmada na visdo dos outros. Em circunstancias normais,
ver outra pessoa é saber que vocé pode ser visto por ela, ver um lugar é saber

gue vocé pode, em principio, ser visto la por alguém. Mas, quando a outra
pessoa é cega, a reciprocidade da visdo se rompe (INGOLD, 2008, p. 34).

N&o é estranho ou contraditério que os processos de invisibilidade (fisica, visual
e social) sejam correlatos. A visdo monocular tem sido uma deficiéncia invisibilizada.
Entendo que a comunicacao entre os discursos médicos, discursos legais e as
experiéncias de vida das pessoas que tem visdo monocular extrapolam critérios
técnicos quando classificam salde e doenca. Tal comunicacéo, possui dimensdes
simbdlicas, classificatorias e sobretudo fenomenoldgicas. Produz hierarquias e incita
disputas, como a referente ao reconhecimento da visdo monocular como deficiéncia
no Brasil.

Retorno brevemente ao entendimento da relagcdo entre visibilidade e
invisibilidade, desta vez valendo-me do entendimento de Merleau-Ponty em Le visible
et Il 6invisible:

Como h& uma reversibilidade do clarividente e do visivel, e como, no ponto
eém que se cruzam, nascem as duas metamorfoses o que se chama
percepcao, da mesma forma ha uma reversibilidade da palavra e do que ela
significa: a significacéo é aquilo que vem selar, reunir uma multiplicidade de
meios, fisicos, fisiolégicos, linguisticos da elocucéo, contrai-los em um so ato,

a medida que a visdo completa os corpos estesioldgicos; e a medida que o
visivel agarra o olhar que o desvelou e que dele faz parte, o sentido se reflete
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de volta ao seu meio [...] (MERLEAU-PONTY, 1964, p. 199, traducéo
nossa).2?

O autor, ao refletir sobre a reversibilidade dos processos de visibilidade e da
linguagem, me permite pensar a respeito das classificagcdes das deficiéncias e suas
simbolizacfes. Essa foi a metamorfose ocorrida com o projeto de lei Amalia Barros
sancionado como lei, reconhecendo a visdo monocular como deficiéncia visual no
Brasil. Assim, apesar da polémica, o PL Amalia Barros foi aprovado e sancionado
como lei (Lei 1426/2001), bem como o Decreto 10654/2011 que o regulamenta em

termos da avaliacdo para o seu reconhecimento.

LEI'N®14.126, DE 22 DE MARCO DE 2021

Classifica a visao

monocular como
deficiéncia  sensorial,
do tipo visual.

O PRESIDENTE DA REPUBLICA Faco saber que o Congresso Nacional
decreta e eu sanciono a seguinte Lei:

Art. 1° Fica a visdo monocular classificada como deficiéncia sensorial, do tipo
visual, para todos os efeitos legais. (Vide)

Paragrafo Unico. O previsto no § 2° do art. 2° da Lei n® 13.146, de 6 de julho
de 2015 (Estatuto da Pessoa com Deficiéncia), aplica-se a visdo monocular,
conforme o disposto no caput deste artigo.

Art. 2° Esta Lei entra em vigor na data de sua publicacao.
Brasilia, 22 de marco de 2021; 200° da Independéncia e 133° da Republica.
JAIR MESSIAS BOLSONARO

DECRETO N° 10.654, DE 22 DE MARCO DE 2021

Dispde sobre a
avaliacéo
biopsicossocial da
visdo monocular para
fins de reconhecimento
da condic&o de pessoa
com deficiéncia.

23 Do original: Comme il y a une réversibilité du voyante et du visible, et comme, au point ou se croisent,
|l es deux methamorphoses nait ce quobonévessipiltkede® per cepti
parole et de ce quelle signifie: la signification est celle qui vient sceller clore, rassembler a la
multiplicité des moyens, physiques, physiologiques, linguistiques del 6 ® ocut i on, Il es contra
seule acte, comme la vision vient achever les corps esthésiologiques; et comme le visible saisit le
r®gard qui |l 6a d®voil ® et qui en fait partie, |l a sign


http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/lei%2014.126-2021?OpenDocument
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2019-2022/2021/Decreto/D10654.htm
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2015/Lei/L13146.htm#art2%C2%A72
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2015/Lei/L13146.htm#art2%C2%A72
http://legislacao.planalto.gov.br/legisla/legislacao.nsf/Viw_Identificacao/DEC%2010.654-2021?OpenDocument
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O PRESIDENTE DA REPUBLICA, no uso da atribui¢&o que Ihe confere o art.
84, caput, inciso IV, da Constituicdo, e tendo em vista o disposto na Lei n°
14.126, de 22 de marco de 2021,

DECRETA:

Art. 1° Este Decreto dispde sobre a avaliacdo biopsicossocial da visdo
monocular para fins de reconhecimento da condicdo de pessoa com
deficiéncia.

Art. 2° A visdo monocular, classificada como deficiéncia sensorial, do tipo
visual, pelo art. 1° da Lei n°® 14.126, de 22 de marco de 2021, sera avaliada
na forma prevista nos § 1° e § 2° do art. 2° da Lei n® 13.146, de 6 de julho de
2015, para fins de reconhecimento da condicdo de pessoa com deficiéncia.

Art. 3° Este Decreto entra em vigor na data de sua publicacdo.
Brasilia, 22 de marco de 2021; 200° da Independéncia e 133° da Republica.

JAIR MESSIAS BOLSONARO

A legislacao promulgada?4, apesar das polémicas suscitadas e que aqui foram
brevemente analisadas, se expressa por si sO. Ela reconhece a visdo monocular como
deficiéncia visual no Brasil, produzindo a reversdo de sua invisibilidade social como
deficiéncia. O Decreto corrobora com a aplicabilidade da norma através da avaliacao
biopsicossocial, abrindo possibilidades e regulando este reconhecimento. No entanto,
para além da esfera legal € preciso reconhecer que ha um longo caminho em termos
da aceitagdo da deficiéncia (na esfera do reconhecimento de si), que extrapola a
questao legal, e que incide nas nossas vidas como deficientes.

Ricoeur (2006, p. 211) ao analisar o reconhecimento juridico assinala sua
Asuperioridadedo com rela-«o 7 esfera do am
confianca, sendo marcado por uma pretensao ao universal para além da proximidade
dos lacos afetivos. Para o autor:

Neste sentido, o objetivo do reconhecimento é duplo: outrem e a norma; no
gue diz respeito a norma, o reconhecimento significa, no sentido lexical da
palavra, considerar valido, admitir a validade; no que diz respeito a pessoa,
reconhecer € identificar cada pessoa enquanto livre e igual a toda outra
pessoa; o0 reconhecimento no sentido juridico acrescenta assim ao
reconhecimento de si, em termos das capacidades [...], as hovas capacidades
provenientes da conjungdo entre a validade universal da norma e a
singularidade das pessoas. Esta estrutura dual do reconhecimento juridico
consiste, assim, na conexdo entre a ampliacdo da esfera dos direitos

reconhecidos as pessoas e 0 enriguecimento das capacidades que estes
Sujeitos reconhecem em si mesmos. Essa ampliagéo e este reconhecimento

24 Vale ressaltar a que a importancia da promulgacéo de tal legislacéo pelo presidente Bolsonaro nao
apaga ou minimiza as atrocidades cometidas por ele e seu governo durante a pandemia. Tais atos de
descaso levaram a morte milhares de deficientes no Brasil como é bem conhecido.


http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_ato2019-2022/2021/Lei/L14126.htm#art1
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2015/Lei/L13146.htm#art2%C2%A71
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2015/Lei/L13146.htm#art2%C2%A72
http://www.planalto.gov.br/ccivil_03/_Ato2015-2018/2015/Lei/L13146.htm#art2%C2%A72
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séo o produto de lutas que pontuam a inscricdo, na histéria, desses dois
processos solidarios (RICOEUR, 2006, p. 211-212).

Da passagem da visdo pessoal (existencial do reconhecimento de si), do
perceber a deficiéncia vivida como percurso de vida, narrada ao longo deste capitulo,
as disputas pelo reconhecimento juridico da visdo monocular como deficiéncia no
Brasil chego a confluéncia abordada acima por Ricouer. No entanto, em razdo do meu
proprio percurso questiono a complementariedade destes processos que ndo me
parecem solidarios, mas solitarios.

O que desejo pontuar é que a ideia de deficiéncia como modo de vida proposta
por Diniz (2007), € uma producdo de conhecimento calcada na convicgcdo do
reconhecimento politico da diferenca, necesséaria a igualdade de direitos. Tal
concepcdo nos faz avancar na busca por uma legislacdo que garanta o
reconhecimento da diferenca dos cidadaos, em uma sociedade democrética. Esta
perspectiva, igualmente, potencializa a transformacéo de mentalidades a respeito das
deficiéncias e suas classificacdes.

Do ponto de vista da percepcdo da minha experiéncia vivida como deficiente
visual e seu entendimento como um modo de vida, como alteridade, s6 foi possivel
muito recentemente quando passei a me reconhecer e a valorizar o nistagmo e a visado
monocular, como constitutivos da minha forma de perceber o mundo, assinalando as
particularidades e perspectivacdes que deles emanam.

Buscar entender estas perspectivacbes me faz trilhar, a partir de agora, de
alguma forma, o caminho inverso efetuado por Ricoeur, no seu Percurso do
Reconhecimento. Desejo adentrar no registro do reconhecimento de si como percurso em
construcédo, a partir do enfoque a percepcgéo visual, valorizando a fenomenologia da
experiéncia do olhar desfocado ligado ao nistagmo e da percep¢do monocular que me

particularizam como sujeito.?®

25 Maria Luisa Portocarrero (2013, p. 375) efetua um didlogo entre a hermenéutica de Paul Ricoeur e a
fenomenologia de Maurice Merleu-Ponty, assinalando aspectos deumafic onc orddi@nccorad ant e 0,
em termos de uma filosofia da linguagem. Para ela a critica de Ricoeur a Merleau-Ponty recai no seu
apego a uma fenomenologia da percepcéo, que se distancia de uma hermenéutica da percepcao
ligada a pratica como tdnus da interpretacdo de seu universo de significacdo. Ciente das dissonéncias
das matrizes filoséficas que representam cada um dos autores, assinalo sua complementariedade
na reflexdo efetuada acima, pois Merleau-Ponty, como fenomendlogo, ndo desiste do sujeito e da
interpretacdo do seu universo significativo, a partir de sua experiéncia no mundo. E neste sentido que
invisto na andlise de Merleau-Ponty no capitulo que segue e nas consideracdes finais deste texto.



101

4 PELA LUZ DOS OLHOS TEUS

Quando a luz dos olhos meus

E a luz dos olhos teus

Resolvem se encontrar,

Ai que bom que isso é meu Deus,

Que frio que me da o encontro desse olhar.

Mas se a luz dos olhos teus

Resiste aos olhos meus s6 pra me provocar,

Meu amor, juro por Deus me sinto incendiar.

Meu amor, juro por Deus,

Que a luz dos olhos meus ja ndo pode esperar,
Queroaluzdoso |l hos é

Pela Luz dos Olhos Teus (Vinicius de Moraes)

Desejo discorrer ao longo deste capitulo sobre a percepcéo visual a partir das
relacbes que meus olhos, com nistagmo e visdo monocular, estabelecem com o
mundo. Tenho como ponto de partida o problema do perspectivismo amerindio, o qual
entendo que toca diretamente na questdo da percepcdo do outro e de suas
incompreensoes.

Tais reflexdes me conduzem a pensar as relagdes entre nistagmo, como
movimento ocular, que afeta a dificuldade de foco e a reciprocidade visual. Para
entendé-las, percorro dois caminhos: o primeiro € o da desconstrucdo da hegemonia
da visdo como o motor da percepcdo. O segundo é a busca de um entendimento de
percepcado e de sua adjetivacdo visual, discorrendo sobre minha experiéncia com
lentes de contato. Para finalizar este capitulo, pretendo desenvolver uma reflexao
sobre a relacdo entre os sentidos na construcdo da percepcao, retomando algumas
experiéncias pessoais que contemplam a educacao do olhar e os aprendizados da
per cepc-o«no ol massidatando a diferenca entre visdo e percepgdo. De
alguma forma, neste capitulo, escrevo sobre reciprocidade visual e seus impactos, no
meu percurso de vida.

Vin2cius de Moraes, Tom Jobim e Miucha ce
ol hos teuso o0 e suamaga.Aonelalia sugeretaaacuraeda troca de
olhares e o encantamento que produz. Cantar esta cangao me transporta ao universo
do olhar alheio e de seu aprisionamento. Meus olhos, quando canto, acompanham os
compassos deste fi f | enustca. &les dancam a procura do encontro da luz dos teus
olhos, porque como sugere a cancao: a luz dos olhos meus ja ndo pode esperar...

Seres humanos olham diretamente nos olhos. Trocam olhares e sinais que a

cangédo assinala como cumplicidade amorosa dos amantes e seus jogos. Fixar o olhar



102

ndo é apenas um exercicio humano de objetivacéo e identificacdo. E uma maneira de
contato e percepcdo do outro e de sua interpretacdo. O encontro do olhar é

diretamente relacionado a visdo e a sua magia. Para o pintor Paul Klee, citado por

Merleau-Ponty (2019, p. 35) écomcAumaensuzilbadede mdogasc ont r o,

aspectos do sero.

A troca de olhares e o fixar (focar) ndo é evidentemente uma particularidade
humana. Em ndo humanos, como os felinos, este sinal de reciprocidade ndo é
amigéavel. E sabido que gatos ndo olham nos olhos. S6 o fazem em situacdes de briga
e o olhar fixo tem o intuito de dominacado e se dirige a outro gato. Dai se dizer que
gatos sao falsos e trai¢coeiros porque nao fixam o olhar. Mas entendo que o problema
€ bem mais complexo! Relaciona-se a incapacidade de percepc¢ao do outro, de outras
espécies e de entender a sua forma de perceber o mundo. Viveiros de Castro

menciona as diferencas do olhar e da percepc¢ao entre as espécies, ao discorrer sobre

O perspectivismo amer2ndio no artigo Ao

Mast er ol hos diferentes n«o significa

diferentes; significa que vocé ndo sabe 0 que o outro esta vendo quando ele
Adi z0 que est8§8 vendo a mesma co0i sa

sucuris. Trata-s e de um probl emadamnaod, dmasdsda

perceptiva (VIVEIROS DE CASTRO, 2011, p. 897).

Seguindo as reflexdes do autor, a atribuicdo de significacédo da falsidade do n&o
olhar nos nossos olhos, do gato, se deve a nossa incapacidade de percepcao dos
seus cAdigos visuais. Nao sabemos como somos vistos pelos gatos e a partir de uma
maneira humanocéntrica de olhar nos olhos, os classificamos, sem mais nos

interessar pelo seu mundo de gatos e formas de olhar. Para Viveiros de Castro:

A questao da desconfianca quanto as aparéncias nos leva ao terceiro érgéo

relevante par a determinar 0 gue S

t r ans cend enado aas sooialidhdes amerindias: o olho. E aqui devo
retornar a um motivo tipico da cosmopraxis indigena, sobre o qual ja escrevi
exaustivamente, de modo que €é muito possivel que o leitor esteja
familiarizado com ele. Refiro-meaofiper s p e ctoisvnod nagerirdio, 0
a ideia de que cada espécie ou tipo de ser € dotado de uma percepcéo

e

prosomoérfica ou antropomorfica, vendo asimesmoc o mo figent e o,

vé os demais componentes de seu préprio ecossistema como ndo pessoas
ou ndo humanos: como presas ou predadores (cada coisa tem sua onga), ou
espiritos (invariavelmente canibais). (VIVEIROS DE CASTRO, 2011, p. 896).

Devemos olhar nos olhos dos outros quando falamos. Caso contrario somos
taxados de pouco verdadeiros, ndo confiaveis. Falsos como os gatos! Somos

ensinados a desconfiar das pessoas que nao olham nos olhos, ao longo de nossas

me d o
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vidas. E possivel, nesta perspectiva, pensar em uma educacéo do olhar. Somos

Acondi ci earatafamade ¢lhar em diferentes situagdes sociais

A no-«o dos fiol hos diferentsesadandise cada
pioneira de Signe Howell (1984) sobre a cosmologia dos Chewong da Malasia,

um dos relativamente raros povos nao amerindios ou néo circumpolares entre

0S quais o perspectivismo é notavelmente preeminente. Talvez seja hora de

pararde falarnofi o c ul o c eanbfi v iw@s @a@Acidente como se isso

fosse uma tara muitoex-tica. Outros pov
respeito da viséo; elas certamente séo diferentes da nossa, mas nem por isso

deixam de ser histérias do olho. E quem tem olho tem medo (VIVEIROS DE

CASTRO, 2011, p. 899).

O problema colocado pelo autor, como o cerne do perspectivismo amerindio,
esta na atribuicdo e valoracdo de uma percepcado que cega e anula as demais
espécies, por sua incapacidade de compreensao reciproca. O olho, como érgdo motor da
percepcdo de cada espécie, revela aparéncias enganosas, gerando o medo dos
outros. Ele é assinalado pelo autor com relacao as socialidades amerindias.

O jogo de olhares tem papel determinante, como destacam Jesus e Brum

(2018), ao citar e interpretar a experiéncia com os Cree relatada por Ingold (2000):

Para nos apresentar suas reflexdes, parte de uma experiéncia de campo
relativa a explicagbes sobre o comportamento de renas na Finlandia. Destaca
gue quando uma rena percebe a presenca de outro animal ou de uma pessoa,
ao invés de fugir, fica parada, vira a cabega e lhe olha diretamente no rosto.
Segundo o autor, os bidlogos explicam este comportamento como uma
adaptacao a predacdo por lobos, pois quando as renas param, os lobos
também param de persegui-las. Por outro lado, se assim é possivel escapar
dos lobos, 0 mesmo nao se pode dizer com relacdo a fuga de cacadores que
utilizam armas de fogo. Pois para estes, 0 comportamento estatico das renas,
facilita a cacada. Para esta situacdo, o povo Cree, cacadores nativos do
nordeste do Canada, tém uma explicacao diferente. Segundo Ingold (2000),
ndo se trata de uma facilidade de matar o animal, mas de uma oferta feita
pelarena para o cagador. De forma deliberada e com espirito de boa vontade
ou mesmo de amor, o animal doa-se ao cagador, que por sua vez ndo toma
para si a substancia do corpo da rena, mas a recebe. E € no momento do
encontro, quando o animal esta no seu terreno e olha o cagador no olho que
a oferta é feita (JESUS; BRUM, 2018, p. 220).

As autoras utilizam a reflexdo como base para pensar nas incompreensodes
reciprocas em processos educacionais, ao analisarem o ensino de Antropologia na
formacédo de professores (JESUS; BRUM, 2018, p. 221). A experiéncia relatada por
Ingold faz parte de uma discussao a respeito da ecologia da vida, envolvendo
diferentes ordens de conhecimento e de percepcdes entre as espécies e as
interpretacdes que lhes séo atribuidas, pela biologia e pela antropologia:

Segundo Ingold (2000), a possibilidade de um relato objetivo dos recursos
naturais como o comportamento das renas e do reconhecimento de um ponto
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de vista nativo como o dos Cree, como parte de uma cosmologia particular,
especifica da cultura, dependem de um movimento em duas etapas de
desprendimento, que toma a natureza e a cultura, como objetos distintos de
atencdo. Considerando que a explicacao cientifica é atribuida a observacéo
e analise racional, e a narrativa dos indigenas é atribuida a experiéncia
subjetiva dewitce»ae®d Ade racionalid
propde substituir a conhecida dicotomia entre natureza e cultura, pela sinergia
dindmica de organismo e ambiente, a fim de recuperar uma ecologia da vida
(JESUS; BRUM, 2018, p. 220).

Entendo tratar-se igualmente do problema da incompreensao referido por
Viveiros de Castro, no perspectivismo amerindio. Tais reflexdes me incitam a pensar
a respeito da reciprocidade visual, da troca de olhares e de suas impossibilidades. O
gue acontece com aqueles humanos que nao conseguem focar e fixar os olhos nos
olhos do seu interlocutor? Eles n&do atingem a reciprocidade do olhar, n&do percebem
a luz dos olhos dos outros?

Pessoas com nistagmo tém esta particularidade visual. Uma peculiaridade de

percepcdoemqueofocoéefidi f er ent ed dos o3oimas percdbidoso s

por olhares que ndo conseguimos perceber, focalizados como diferentes, sem foco.
Passamos ao lado das trocas de olhares ou nos excedemos e tentamos e fixamos
Afdemai so o ol h ade perpepdicada nhagih dactrach deaolthares. Para

melhor entender como se configura o nistagmo utilizo-me da explicacdo:

Para que os seres humanos vejam um objeto de maneira ideal, a imagem do
objeto deve ser mantida estavel na regido foveal da retina. Ao interromper a
fixacdo estavel, o nistagmo degrada a visdo. Além disso, se a imagem do
objeto for movida da févea para a retina periférica, ela sera vista com menos
clareza. Na verdade, os sintomas visuais causados pelo nistagmo geralmente
se correlacionam com a velocidade da fase lenta do nistagmo, a extenséo do
deslocamento da imagem do objeto da févea e, no caso do nistagmo
congénito, a duracdo do periodo de foveacao, durante em que a imagem do
alvo é relativamente estacionaria na area foveal (BIOUSSE et al., 2004, p.
314, tradugdo nossay).?®

Quando temos nistagmo, somos facilmente reconhecidas pela expressdo dos
nossos olhos, que se movem involuntariamente em diferentes dire¢des, conforme o
tipo de nistagmo. Nossos olhos literalmente dangam, mas a musica que os faz dancar

€ desconhecida. O nistagmo é considerado como uma imperfeigéo fisica. Ao longo da

26 Do original: For human beings to see an object optimally, the image of the object must be held steady
upon the foveal region of the retina. By disrupting steady fixation, nystagmus degrades vision.
Furthermore, if the image of the object is moved from the fovea to the peripheral retina, it will be seen
less clearly. Indeed, visualsymptoms caused by nystagmus usually correlate with the speed of the
slow phase of the nystagmus, the extent of displacement of the image of the object from the fovea,
and in the case of congenital nystagmus, the duration of the foveation period, during which the image
of the target is relatively stationary in the foveal area (BIOUSSE et al., 2004, p. 314).
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minha vida o entendi como uma limitagcao visual e um estigma que me identifica e com
o qual precisei aprender a viver. Se aqui afirmo a visibilidade patente do nistagmo para
0S que nos veem, a consciéncia do nistagmo e da impressdo causada por seus
movimentos € menos clara, conforme ja referi ao narrar minha descoberta a seu
respeito, no capitulo 1.

Aqui, interessa-me investigar, do ponto de vista da construcao da percepcao, a
relevancia desses movimentos, especialmente com relagao a reciprocidade visual.

De uma certa maneira, ao trazer Viveiros de Castro para este didlogo, penso
que é possivel refletir, a partir de sua proposta do perspectivismo amerindio, sobre
um perspectivismo do olhar das pessoas que, como eu, vivem com olhos que tém
nistagmo. Acredito que nossa forma de perceber o mundo é mediada pela nossa
maneira de olhar, pela dificuldade de foco que temos. Talvez 0 mesmo argumento
possa valer para outras particularidades visuais, 0 que extrapola o propésito de
reflexdo desta autoetnografia. O perspcetivismo talvez, igualmente, possa se
configurar em uma maneira de pensar a deficiéncia como estilo de vida, como ja referi
anteriormente.

O que me incita a argumentar a respeito de um perspectivismo visual com
relacdo ao nistagmo estd para além da diminuicdo da acuidade visual muito
frequentemente relacionada a ele. Trata-se da dificuldade de reciprocidade visual,
gerada pela dificuldade de foco. Em um mundo em que trocamos olhares, como ponto de
partida para cada interac&o social, isto me parece extremamente relevante. A forma
como percebemos o mundo e o construimos se calca em relacdes assimétricas nos
processos de reciprocidade visual, conforme refere Jean, do Cear4q, em um dos
audios enviados ao Grupo Whats app Nistagmo a respeito da vida com nistagmo:

- (...) as vezes vocé esta conversando com alguém, geralmente o pessoal do sul, que é o
pessoal que tem olho claro, azul e gosta de olhar dentro dos olhos e ai vocé bate, aquela,
tipo assim falta um pouco de percepcdo, entendeu? Entdo vocé se curva, vocé baixa a
cabeca e tal porque a pessoa quer encarar vocé de frente e percebe que como o olho

danca entdo € um pouco complicado falar sobre isto. (Fonte acervo da autora. Audio
captado em 06/08/2021).

Jean aborda a dificuldade de foco nas interacdes, em que se exige olhar nos
olhos diretamente, uma experiéncia que tenho vivenciado cotidianamente. Seu relato
me convida a refletir sobre a relacdo entre a dificuldade de foco decorrente do
nistagmo como uma questao fisica, que nos impede de olhar diretamente nos olhos

dos outros, e a significacdo desta dificuldade de falar da experiéncia dos olhos com

nistagmo. Em suma, uma dificuldade de aceitacdo de nossa diferenca visual que nos
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limita nas interacdes sociais. Jean afimaqueif al t a wWm peuc®pgue«o 0.
significa perceber para quem tem nistagmo? E sobre esta compreensdo da percepg&o
relacionada ao nistagmo que pretendo discorrer ao longo deste capitulo.

Ingold (2008) em ii P a olhe, escute: visdo, audicdo e movimentoh u ma nao 0 ,
qual ja me referi anteriormente, para debater a respeito de invisibilidade fisica e social,
aborda o problema da percepcdo se contrapondo a Antropologia da Emocdes.
Segundo ele, a Antropologia das Emocdes relaciona os sentidos, a sua diferenca e
valorizacdo em termos culturais, sem se preocupar com o problema de sua
fragmentacdo na construcdo da percepcdo. Ele discorre inicialmente sobre a
di ficul dade de escrever o] artigo, qgue f az p
environment 0:

Em meu livro, procurei repudiar o axioma fundador desse tipo de relativismo

I de que a percepcdo consiste, notadamente, na modelagem cultural de
experiéncias recebidas pelo corpo i e substitui-lo por uma compreenséo da
percep¢do como engajamento ativo e exploratério da pessoa inteira, corpo e
mente indissollveis, num ambiente ricamente estruturado. Parecia-me que
esse engajamento era precisamente aquilo que estava faltando a uma
antropologia dos sentidos que nao tinha nada a dizer sobre como as pessoas,
na pratica, veem, ouvem e tateiam em suas proprias vidas, e que tinha tudo
a dizer sobre como suas experiéncias da audicdo, da visdo e do tato
alimentam a imaginacéo e penetram suas expressdes discursivas e literarias.
Na completa objetificagdo dos sentidos, como coisas sobre as quais que
alguém poderia empreender um estudo antropoldgico, parecia que os olhos,
ouvidos e pele ndo eram mais considerados como 6rgdos de um corpo que,
conforme trilha seu caminho no mundo, olha, escuta e tateia atentamente
para onde esta indo. Pelo contréario, eles se tornaram instrumentos de reprise,

capturando momentos de experiéncia e retransmitindo-os a uma consciéncia
reflexiva para subsequente reviséo e interpretacdo (INGOLD, 2008, p. 1).

Para o autor, a percepg¢éo se constroi como um todo, um corpo no mundo em
movimento. A experiéncia, com a qual inicia o seu texto, de se aproximar dos trilhos e
Asentirdo o trem n«o apenas atrav®s de sua Vi suas
pelo autor para refletir a respeito da percepcgao e das atribuicbes dadas a audicao
como universo da subjetividade e a visdo como o fi r e idanobjétividade, construidos
na tradicdo ocidental de matriz cartesiana. Ele propde a superacao desta abordagem,
apresentando vis&do e audicdo como intercambiaveis e complementares na construcao da
percepcao.

Se 0 nosso conhecimento sobre o mundo, como afirma Ingold, se baseia na
percepcdo, como a entendemos e a percebemos em termos da interacdo entre os
nossos sentidos? Ha um imperialismo visual que nos orienta ou nos faz crer que ele

existe pela hiper valorizagdo da viséo, frente aos demais sentidos? Trata-se do
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visualismo (INGOLD, 2008, p. 104). Passo a apresentar alguns de seus argumentos,
Nno concernente a visao para avancgar no entendimento a respeito da percepc¢ao visual.

Para o autor:

O problema da percepcao, entao, diz respeito a como algo pode ser traduzido,
ou iat r av desfera pré dentro, do macrocosmo do mundo para o
microcosmo da mente. E por isso que a percepcao visual e a auricular s&o
descritas, usualmente, nos escritos dos filésofos e dos psicélogos, como
processos de ver e ouvir. A visdo comega no ponto em que a luz entra nos
olhos do perceptor estacionario e a audigdo no ponto em que o0 som atinge os
ouvidos i nainterface, em resumo, entre fora e dentro. No entanto, o aviso ao

l ado dos trilhos do trem p®o vdéjzaaeaoupa

di zi a: Apar e, ol he e escut eo; ou
corporal, andar, e iniciasse outra, olhar-e-escutar (como mostrarei adiante, é
melhor vé-las como aspectos de uma mesma atividade que como duas
atividades distintas). Em qué, entéo, consiste, essa atividade? Nao em abrir
os olhos, ja que eles estdo abertos de qualquer modo; nem em abrir os
ouvidos, j& que eles ndo podem ser fechados a ndo ser tapando-os com 0s
dedos. Consiste, antes, em um tipo de esquadrinhamento de movimentos,
realizado pelo corpo todo 7 ainda que de um local fixo T e na qual os dois
procuram por, e respondem as modulag8es ou inclinagbes no ambiente ao
gual est8 sintonizado. Como tal, a
da-c a b e ex@autada sobre o material bruto das sensacdes, mas ocorre em
circuitos que perpassam as fronteiras entre cérebro, corpo e mundo
(INGOLD, 2008, p. 2).

As reflexfes de Ingold tém sido fundamentais para avancar na compreensao
da percepcéo e seus desdobramentos. Conforme mencionei no capitulo 1, recebi o
texto como um primeiro convite para entender, a partir da Antropologia, as limitacdes
visuais com que convivi ao longo da minha vida, a partir de suas reflexdes sobre
percepcdo. Acho relevante assinalar sua influéncia, porque foi a partir da leitura de
seu texto que comecei a pensar na Antropologia como um campo para refletir a

respeito dos meus olhos e de minha forma de estar no mundo, bem como de um

entendi ment o par a @ uma ogaeerd¢ seuds diagpdsticas,acond a

relacdo ao meu caso de nistagmo, entre tantos outros.

Sabia que estava adentrando em um empreendimento ousado e de certa forma
fadado ao fracasso, que podia me decepcionar muito, mas era, na época, a unica
possibilidade de dialogar com as minhas limitagcdes visuais, tentar entendé-las e
avancar, para além das sucessivas receitas de Oculos que recebia periodicamente em
minhas visitas ao oftalmologista. E neste sentido que, igualmente com Ingold (2019,
p . 72), r e c o vérdadeioa cantubeicdo daAAntropologia é transformar
vi daso. Ela tem transformado a minha,

Desde as primeiras leituras do seu artigo entendi que havia uma diferenca na

perspectiva de abordagem da Otica cartesiana inspiradora da oftalmologia tradicional
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e a explicacdo a respeito da percepcdo no mundo, em que estava inserida e que me
relacionava ndo apenas através dos meus olhos, mas do corpo todo. Minha
experiéncia com a luz é elucidativa desta relacédo entre cérebro e olho na construcéo
da percepcdo e de como, o0 nistagmo e a visdo monocular, foram determinantes no
aprendizado de ver e de ser vista.

As lampadas sempre me fascinaram. Quando crian¢a adorava ficar olhando as
luzes. Tinha a sensacédo de que meus olhos paravam, se fixavam em um ponto
luminoso fixo. Ndo era um prazer de imagem (como ver uma gravura colorida e grande
em um livro de histdéria para criangas), mas de luminosidade que descansava 0s meus
olhos, sem me cegar. Nao era preciso saber do que se tratava, de forcar os olhos para
poder perceber, de tentar entender ou interpretar a partir dos meus olhos. Era uma
experiéncia de luz, simplesmente. Quando estava s0, tentava descobrir 0 que havia
naquele interior de lampada, que me cativava e hipnotizava. Ele me chamava para ela
como se houvesse um outro lugar por detras dos filamentos, embrenhado no seu
interior. Lembro que o prazer que sentia, de ficar olhando para a luz, se afastava da
experiéncia, por vezes dolorosa, de ter de ficar olhando os olhos das pessoas, da
insisténcia de ter de fixar neles. Eu ndo conseguia, porque a luz dos olhos das pessoas
me incomodava. Desviava o olhar para outra coisa. E se havia uma outra luz ela me
chamava, mas nao se movia como a luz dos olhos de quem eu deveria olhar.

Ingold ao abordar o entendimento da Otica de Descartes, na construcédo da
visao, reflete sobre a luz, o olho e o cérebro neste processo, efetuando uma diferenca
entre lux e limen. Para Descartes, a luz é incidental para a visdo, mas ele trabalha
concomitantemente com ambos o0s conceitos:

Para Descartes, 0 ato da percepc¢édo se divide naturalmente em dois estégios:
0 primeiro, que leva do encontro fisico com um objeto a um padrdo de
estimulo nervoso no cérebro, e o0 segundo, que leva esses impulsos nervosos
a uma consciéncia mental do objeto na linha de visdo do perceptor. Em qual
desses dois estagios, entdo, reside a esséncia da visdo? A comparac¢do com

0 tato sugere o primeiro. Assim, a visdo emprega olhos e raios de luz,
enquanto o tato emprega méaos e bastdes (INGOLD, 2008, p. 31).

Para Descartes, de alguma forma, é a alma que Vvé. Isto porque a esséncia dos
processos visuais ocorre na mente e os olhos séo receptaculos da luz, das sensacdes
gue ela provoca. Para entender a compreensdo da construgcdo da percep¢cdo como

experiéncia luminosa é preciso pensar, n0 meu caso e de outras pessoas com
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nistagmo, no movimento dos olhos como determinante para a construgcdo da
percepcao.

Lux e lumen sdo problematizadas por Ingold como luz. Mas de qual luz, para
além da incidentalidade, que permite enxergar, estamos falando, no meu caso, de
fascinio pelas lampadas e rechaco da luz do olhar? Segundo Ingold, Descartes
trabalha com as duas ordens de luz: a que permite produzir a imagem e enxergar, a
partir do movimento e, uma outra, que permite construir a visao do interior do cérebro:

A ambivaléncia, no argumento de Descartes, entre o olho e a mente como
I6cus primério da visdo ou, em outras palavras, entre visdo como observagao
corporal e especulacdo mental (Jay 1993a:29), nunca foi resolvida e
permanece conosco até hoje. Ademais, tem se confundido, em nosso
pensamento, com outro dilema, igualmente desconcertante, que diz respeito
ao pr-prio significado da pad avraas 0| uz
retilineos que, refletidos na superficie das coisas, atingem o olho e,
consequentemente, originam certas sensagfes? Ou serd que seu significado
esta na experiéncia subjetiva que temos em consequéncia dessas sensacgdes
de uma luminosidade dentro da qual as coisas sdo apresentadas a

consci®ncia como 6éobjetos vis2veisbd? Em
mente? (INGOLD, 2008, p. 33).

N&o tenho a pretensédo obviamente de resolver este dilema insoltuvel da visado
como observacado corporal ou especulacdo mental. Meu objetivo € tensinonar a
dicotomia entre luz como fonte interior e luz como fonte exterior, ao adentrar no terreno
da experiéncia visual vivenciada, como prazer da luminosidade. Na minha experiéncia
com a luz, a entendo como catalisadora da aten¢ao, dos movimentos, para além de
se constituir em fendmeno fisico dinamizador do receptaculo visual.

Em um conjunto de conferéncias sobre a cegueira, Jorge Luis Borges menciona
que, quando comecou a perder a visdo, se sentiu extremamente tocado pelo branco,
pelo excesso de Iluminosidade, contrariamente a escuriddo atribuida, como
representacdo, ao universo dos cegos. Talvez comigo tenha ocorrido o caminho
inverso de Borges.

Pouco provavel de resolver tal indagacdo. De um ponto de vista médico
oftalmolégico, minha experiéncia com a luz nunca foi considerada relevante de ser
avaliada. Vale ressaltar, a tendéncia de melhora do nistagmo (diminuicdo da
frequéncia dos movimentos) em criangas com o passar dos anos, conforme tantas
vezes ouvi dos oftalmologistas que acompanharam o meu caso e em relatos de pais
de criangcas com nistagmo. A melhora é atribuida a utilizacdo de recursos para
aumento da acuidade e correcdo visual ou terapia ocular. Acredito também na

existéncia de um investimento em educacdo do olhar (6culos para disfarcar o
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nistagmo, chamar a atencao da crianca quando olha para a luz, por exemplo), o qual
tentarei abordar mais adiante.

O que entendo hoje é que com a fluidez do branco da lampada e sua
atratividade eu me esquivava do mundo com cores e contornos. Era a experiéncia do
branco o que eu buscava. Ao contrério das descrigdes de nistagmo, ligados a fotofobia de
algumas criangas, eu amava a luz. S6 muito mais tarde comecei a usar oculos de sol
e a gostar deles. Para mim a luz que eu buscava, fonte do prazer de olhar, era a
visibilidade em sua pureza e sem limites, sem contornos claros. Ao me deparar com
os olhos de outras pessoas ela ndo estava la. A luz do olhar é de uma outra ordem.
Ela intercepta o movimento dos meus olhos e exige a fixagao no olhar alheio. Entendo
gue a luz e os movimento dos olhos conjugados se situam como impedimento a
reciprocidade visual através da fixacdo do olhar. E meu argumento & confirmado pelo
depoimento de Jean, paginas acima, quando relata que para olhar em olhos claros,
falta percepcédo. De alguma forma podemos dizer que é a luz do olhar que nos
incomoda.

Impossivel para mim dizer se esta experiéncia com a luz se passava nos meus
olhos ou na minha cabeca (de fora para dentro ou de dentro para fora), porque
rememorando, ndo percebo a separacdo como relevante. Entendo a experiéncia como
uma conexdao com o mundo a partir do olhar e de sua dificuldade de domesticacao.
Como para Merleau-Ponty, para mim, a visao se constitui em uma experiéncia de luz
(MERLEAU-PONTY, 2019, p. 59).

Ela é reveladora, por seu turno, dos limites da explicacdo cartesiana. Para além
dos olhos e do cérebro ela acionava outras esferas sensoriais, como a percepc¢ao do
som da lampada, seu calor e as posi¢cdes de cabeca, inclinando o pescoco a esquerda
gue me permitiam ver melhor o branco que buscava e que, de alguma forma, afetavam
meu equilibrio. Acessa, igualmente, uma conexdo com o movimento do olhar e sua

influéncia na reciprocidade visual. ?7

27 Com relacdo & polémica lux/limen Ingold desenvolve em interface uma reflexdo sobre o som e a
vibracdo, mostrando a intercambialidade da constru¢céo da visdo e da audicdo de fora e de dentro.
Ele aponta a fisica (6ptica e acustica) comor espons8veis por tais Rdneh dobr amen!
na introduc&o da sua Optica, de 1957, ilustra esses problemas na concepcéo da luz desenhando um
intrigante paralelismo com o som. O equivalente, nesse caso, da distin¢cdo entre [imen e lux é a
disting@o entre vibracdo mecénica no meio externo e o som que afirmamos ouvir quando nossos
ouvidos séo colocados dentro do seu campo de acéo. Por direito, ndo deveria haver tal coisa como
a fisica do som. Pois como ndo ha som sem um ouvido e um cérebro, o estudo do som i isto é, a
acusticai poderia ser empreendida somente pela combinagéo da fisica do movimento vibratério com
afisiologia do ouvido e a psicologia da percepgéo aural. No entanto, os fisicos, ansiosos para reservar
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A experiéncia que narrei acima, abre uma possibilidade de reflexdo sobre o
entendimento da percepcédo e seus encadeamentos, colocando em questdo o que
estamos levando em consideracdo quando a definimos. Mas ela também remete a
questdo das relacdes entre percepcdo e reciprocidade visual, sobre a qual reflete
Ingold (2008, p. 73), ao tratar da invisibilidade que, para ele, consiste na caracteristica
de um objeto nado ser visivel. Nos casos humanos a invisibilidade remete a inexisténcia
ou ao fato da luz visivel ndo ser absorvida nem refletida. O invisivel & imperceptivel.
A invisibilidade para o autor decorre da inexisténcia de reciprocidade visual e ndo da
auséncia de luz. Neste sentido, ele equipara a invisibilidade percebida a perda de
consciéncia de si enquanto imagem/representacao.

No meu caso, nao se trata de um rompimento total da reciprocidade visual. Nao
sou cega, mas devo registrar uma significativa diminuicdo desta reciprocidade, gerada
pela impossibilidade de olhar nos olhos. A quase auséncia da troca de olhares tem
implicagcdes na forma como percebo e sou percebida pelos outros, em suma, ela
produz estigmas como demonstrei no capitulo anterior. Se a minha existéncia é
confirmada na visdo dos outros quando sou vista em um lugar, quando nao
correspondo a um olhar trocado, de alguma forma sou visibilizada por minha
incapacidade de conexao visual.

H& dimensdes perceptivas e educativas neste processo a serem destacadas.
Ingold (2008) ao analisar a experiéncia de Hull, reflete sobre a construcdo da

percepcéao de cegos e surdos e a particularidade de suas experiéncias. Recupero sua

ang8lise para tentar fpassar a experi®°nci ac
visual:
Pessoas cegas e surdas, como quaisquer outras, sentem 0 mundo com todo
0 seu corpo e, como todas as outras também, elas tém que lidar com os
recursos a elas disponiveis. Mas 0s seus recursos sao mais limitados e para
isso ndo had compensacao alguma. A vida da pessoa cega, como sustenta
John Hull, é experenciada como intacta, apesar do campo de acao ter-se
tornado menor de diversos modoso. N«o ®
uma fatia substancial tenha sido cortada. E mais como um bolo menor (HULL,
1997, p. Xii; INGOLD, 2008, p. 72).
a acustica para si proprios e ndo se envolverem com o fendmeno subjetivo da mente e da percepcao,
persistem em igualar as vibrac8es que induzem no ouvinte uma experiéncia de som com o som em
si, perpetuando, assim, weredrardoe duem dfueendme n®om 2® i o a

(RONCHI, 1957, p. 17). E, ent&o, todos ficam felizes em concordar com a ilusdo de que o som
realmente viaja pelo ar e é recebido como tal pelo ouvinte quando, na verdade, tudo o que alcan¢a
0s ouvidos sdo vibracdes e ndo ha som até que essas vibracdes tenham se transformado em
impulsos nervosos e levadas a mente-c ®r e br oo (I NGOLD, 2008, p. 3

6) .
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No entanto, somos educados a partir das sucessivas visitas aos Nnossos
oftalmologistas a aceitar nossa capacidade e forma de enxergar enquanto acuidade
visual reduzida que mensura nossa existéncia em graus traduzidos em 6culos, lentes,
lupas, prismas. De alguma forma, somos classificados pela falta e fragmentados em

por-»es da qual 0 ol hrta. Offatoale posslirmos @cuidadeqgisual

mp o

fora dos padr»es nos coloca em uma situa-

mundo r e aguando em verdade o percebemos através de uma outra totalidade que
€ perspectivada pela deficiéncia.

Somos jogados para fora do universo dos normais e dos capazes. A visao,
nesta perspectiva, seria entdo a detentora de uma objetividade e a norteadora de uma
classificagdo a que desejo me contrapor, a partir de algumas reflexdes sobre
percepcao visual. O que encontrei no texto de Ingold foi uma abertura para adentrar
em abordagens que descentram a relagao olho/cérebro e que me ajudam a melhor
compreender algumas situacdes da minha vida:

Meu argumento é o de que ndo existe tal interface entre o olho e a mente.
Longe de comecar como radiacdo incidente e terminar como uma imagem
mental, 0 processo da Vvisdo consiste em um processo interm[nével, um
engajamento de méo dupla entre o perceptor e seu ambiente. E isso que

queremos dizer quando falamos de visédo, coloquialme nt e , C 0 mo
6observaré (I NGOLD, 2008, p. 39).

Ao tentar descentrar esta relacéo, a partir de sua dicotomia, focalizando minha
experiéncia, me deparo com um conjunto de situacdes em que a fragmentacéo foi a
norma. Porque, em verdade, quando temos nistagmo, entre outros problemas visuais,
0 que tem sido expresso nos diagndsticos médicos reporta a fisiologia visual. Ndo ha
uma preocupacao em entender como nos relacionamos com o mundo, no sentido das
interacbes e, tampouco, em pensar 0s olhos com relagcdo ao resto do corpo. Ao
estudarem a representacdo do corpo para a medicina tradicional, Bellaguarda et al.

(2011) destacam esta fragmentacao:

A prevaléncia na relativizagcao da saude e da doenga, a partir de uma nogéo
de corpo e mente estd na compreensao anti-fragmentéaria do ser humano.
Como uma aceitagdo analoga, a corporalidade é percebida enquanto
constitutivo fisico da dor/sofrimento e da satisfagdo/prazer. Neste registro, se
traz a tona o corpo como expressdo das sensagdes e a mente como motor
das emocgBes/sentimentos. Na medicina classica moderna o ser doente
desaparece como identidade e entidade, para dar lugar a atencao ao corpo
como objeto de conhecimento (KRUSE, 2004). Comumente o corpo € o
cérebro, enquanto organismo inteiro, ndo é percebido. Bem como, a relacédo
que ele faz com o meio ambiente (BELLAGUARDA et al., 2011, p. 1119).

6ol

« 0

har o6
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Embora haja um entendimento de que o0 corpo é uma unidade de
conhecimento, considero essa relativizacdo muito mais discursiva do que real. A
medicina tradicional nos trata de uma maneira a tal ponto especializada que perde a
nocado de totalidade que o corpo encerra em seu maneirismo. Ressalto esta
perspectiva, de um lado, para valorizar o trabalho realizado pela medicina ocidental
que me permitiu, através de uma melhora na acuidade visual, ter uma melhor
qualidade de vida. Mas, o proprio fato de uma néo exploracdo de outras conexdes
corporais com o nistagmo (tais como as neurolégicas e vestibulares), na infancia, sdo
sintomaticas dos limites da fragmentacdo adotados pela medicina tradicional. A
auséncia de investigacdo a respeito da minha forma perceber o mundo e do préprio
movimento foram vias inexploradas que poderiam ter me propiciado novos caminhos
para o autoconhecimento e compreensio da relacdo com os meus olhos. E nesta
perspectiva que, passo a seguir, a discutir a respeito de percepcado visual e

movimento.

4.1 APERCEPCAO VISUAL E O MOVIMENTO

Desejo iniciar esta discussdo sobre a construcdo do entendimento da
percepcdo visual trazendo algumas reflexdes sobre de que maneira ela vem sendo
tradicionalmente enfocada para, posteriormente, retornar a percep¢cdo em suas
dimensdes totalizadoras e engajadas sugeridas acima. Santos e Mesquita (1991) em
RO debate contempor®@nee®i sabhl e peeseponam s
celebra a separacdo entre o sujeito e 0 objeto na construcdo da percepcdo €
operacional, do ponto de vista tedrico, enquanto paradigma. E se ele é valido para
analisar as situacfes do quotidiano. A reposta é positiva a primeira questdo, pois
segundo eles:

Um século de acumulacdo de «evidéncia» experimental, e a persistente
popularidade do construtivismo e do gestaltismo, sugere uma resposta
positiva. Toda a discussdo estaria entdo circunscrita ao debate entre a
concepcao interpretativa e probabilistica dos construtivistas (percepcionar é
interpretar uma realidade externa, inacessivel e caodtica) e o modelo
determinista e inatista dos gestaltistas (percepcionar é atribuir sentido a uma

realidade externa, inacessivel e cadtica, a partir de leis de organizacéo inatas)
(SANTOS e MESQUITA, 1991, p. 157).

No entanto:
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No terreno empirico, tanto os construtivistas como os gestaltistas utilizam
estimulos visuais tdo simplificados e condicbes de visionamento tao
constrangedoras que, como resultado experimental, s6 é possivel obter uma
validacdo, e ndo um teste das teorias. Se utilizarmos representacdes graficas
esquematicas, com um tempo de apresentacao curto, e colocarmos o sujeito
a uma distancia fixa de visionamento, controlando os seus movimentos e
posturas, obrigamo-lo a interpretar o estimulo ou a aplicar-lhe leis de
organizagdo. Porém, a cientificidade do processo e a validade ecolégica dos
resultados obtidos, a adequacdo destes as situacfes quotidianas de
percepc¢ao, serdo muito reduzidas (SANTOS e MESQUITA, 1991, p. 158).

E neste sentido que, em busca de um modelo tedrico mais coerente e testavel,

em situacdes quotidianas, os autores colocam em debate tais teorias classicas

construtivistas e da Gestalt, com as abordagens ecoldgicas da percepcdo e de

representacdes graficas, que caracterizam como teorias contemporaneas. As

concepcdes classicas, guardadas suas particularidades, ensinam que sua elaboragéo

é indireta e se baseiam na imagem retiniana, como base para a percepcao:

Nos paradigmas tradicionais a percepcéo visual é concebida como indirecta,
mediatizada por uma entidade sensorial: a imagem retiniana. Estudar a
percepcdo visual consiste, pois, em considerar as imagens visuais,
projectadas na retina (ponto de partida), procurando descobrir como 0s
sujeitos acedem a uma percepcdo com base nessas unidades sensoriais.
Esta concepgdo determina um modelo especifico de investigacdo (Gordon,
1989): os sujeitos, em laboratorio, com as suas posturas, movimentos de
cabeca e oculares controlados, séo confrontados com apresentacdes breves
de imagens; com base nos registos experimentais os investigadores
procuram depois determinar como é que cada imagem é memorizada, que
tipos de mema@ria operam, e como é que a informacéo, referente as imagens
sucessivamente apresentadas, € organizada para aceder a uma percepgao
(SANTOS e MESQUITA, 1991, p. 161).

A concepcédo de Descartes, apresentada acima, € um exemplo da teoria

retiniana e da separacdo sujeito/objeto no processo de percepcdo. As situagdes

vivenciadas nos consultérios médicos se assemelham ao modelo de investigacdo

supra-referido pelos autores. Os autores apresentam como alternativa a tais

entendimentos as abordagens ecoldgicas e das representacdes graficas: 28

Se quisermos encontrar um modelo tedrico coerente e testavel
empiricamente, teremos que optar pela abordagem ecol6gica de James
Gibson. Este autor procedeu a uma profunda revisdo das concepcfes de
estimulo visual, da relacdo sujeito-objecto e das situacBes experimentais,
definindo a percepcdo enquanto actividade directa e automatica de extrac¢éo
de informag@es. Este postulado base da abordagem gibsoniana contraria

28 O modelo das representacdes graficas faz parte do que Santos e Mesquita (1991, p. 167) designam
como abordagem computacional. Tentando aqui simplificar seu entendimento, é possivel dizer que
tal modelo se refere a utilizagcdo de algoritimos visuais e sua simulagdo para o entendimento da
percepc¢do visual. Trata-se de um novo campo de investigacdo que extrapola em muito a perpectiva

do presente trabalho.
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radicalmente o nosso bom-senso, a nossa cultura ocidental e os paradigmas
classicos da Filosofia e da Psicologia. Em contrapartida, permite superar as
contradicGes internas do construtivismo e gestaltismo e, em matéria de
inteligibilidade das situacdes quotidianas, € muito mais promissor. E quando
a teorizacdo de Gibson for compatibilizada com as abordagens
computacionais, teremos estabelecido um quadro conceptual e metodoldgico
com um potencial heuristico e uma adequagéo empirica muito superiores aos
conseguidos pelas abordagens classicas, que dominaram quase um século
de psicologia experimental (SANTOS e MESQUITA, 1991, p. 158).

A apresentacdo dos autores, a respeito das teorias ecologicas e das
representacdes graficas, contribui para refletir sobre a complexidades e possibilidades de
entendimento da percepcéo visual para a psicologia experimental, em termos de suas
dificuldades e tendéncias atuais (p. 158). Segundo Santos e Mesquita (1991) as
abordagens mais contemporaneas da percepcdo valorizam o movimento, textura, etc.

Segundo os autores:

No ambito da ecologia da percepcéo visual € concedida uma importancia
particular a duas fontes de informacéo: aos gradientes de textura, cor,
luminosidade, e relag&o entre as diferentes texturas no meio (entre as que
caracterizam 0s objectos e entre essas e 0 terreno e o horizonte de viséo), e
ao movimento dos sujeitos e dos objectos. Para Gibson, as variagfes na
densidade de textura das superficies, constituem uma fonte de informacgéo
sobre as distancias, posi¢cbes relativas e caracteristicas dos objectos e as
transformagfes provocadas pelos movimentos do sujeito veiculam também
informagBes sobre o mundo e sobre o observador. Numa perspectiva
ecolégica, percepcao e ac¢ao sao indissociaveis (cada tipo de movimento tem
um padrdo especifico de fluxo; por exemplo, expansdo ou contrac¢cdo dos
elementos de textura com a aproximagdo ou afastamento, movimento a
velocidade variavel quando o sujeito se desloca paralelamente ao meio
observado (SANTOS e MESQUITA, 1991, p. 161).

As reflexdes de Gibson, de uma ecologia da percepg¢éo visual, igualmente
contribuem para uma reflexdo sobre antropologia da percepcao e os dialogos que
suscita. Para Csordas (2008, p. 102) a percepcdo se constitui a partir da
corporalidade. Ela parte desta base existencial e fenomenologica que € o corpo no
mundo, na perspectiva de Merleau-Ponty. Csordas dialoga com ele para justificar a
constituicdo da corporalidade como paradigma e delimitar o campo de atuacdo de uma
Antropologia da Percepcéao:

A fenomenologia é uma ciéncia descritiva de principios existéncias ndo de
produtos culturais ja constituidos. Se nossa percepcaofit er nosmlaj et os 0,
0 objetivo de uma Antropologia Fenomenologica da percepgédo é capturar
aquele momento de transcendéncia no qual a percepcdo comeca, e, em meio

a arbitrariedade e & indeterminacdo, constitui e é construida pela cultura
(CSORDAS, 2008, p. 107).
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Csordas interpreta os ensinamentos de Merleau-Ponty dialogando com a
ruptura da relacdo sujeito-objeto na constru¢do da percepc¢ao, valorizando o corpo em
suas praticas (pois dialoga igualmente com a noc¢do de habitus de Bourdieu, como o
ponto de partida para a sua consecucao). Esta pré-abstracdo, como um conceito pre-
objetivo se apresenta ° an8lise cultur al conm
assumir e habitar o mundo cultural no qual nossa existéncia transcende, mas
permanece enraizada nas situa - » e s de fat oo ( CSORDAS, 2008
enraizamento o leva a problematizar a maneira como a Antropologia, ao longo de sua

histéria disciplinar, tem enfocado a percepcao:

As implicagBes paradigmaticas da corporeidade se estendem a como
estudamos a percep¢do enquanto tal. Ao comecar pelo estudo de Rivers
(1901) na expedicdo de Torres Straits, os antrop6logos: 1) consideraram a
percepcdo estritamente como uma funcdo da cognicdo e raramente
relacionada ao sujeito, a emocéo, e a objetos culturais, tais como os seres
sobrenaturais; 2) isolaram os sentidos, focando especialmente na percepgéo
visual, mas pouco examinando a sintese e 0 jogo entre os sentidos na vida
perceptual; 3) focaram em tarefas experimentais contextualmente abstratas,
ao invés de vincular ao estudo da percepcdo [..] Num paradigma da
corporeidade, a analise mudaria das categorias perceptuais e questfes de
classificacdo e diferenciagdo para processos perceptuais e questbes de
objetificacdo/atencdo e apercepcgdo. Visto de outra forma, enquanto nos
estudos convencionais de ilusdo de Otica ou percepcdo de cores, nossas
questdes tém se colocado em termos de constituicdo cultural de categoria da
percepcdo (CSORDAS, 2008, p. 140).

As reflexbes de Csordas, no meu entendimento, ultrapassam a esfera da
Antropologia e podem ser compreendidas como uma tendéncia ja assinalada nos
préprios estudos da percepgéo visual, das humanidades, como um todo. E deste
movimento de abertura da Antropologia a fenomenologia e a ecologia, valorizando a
vida do corpo que habita 0 mundo, em movimento, que a Antropologia da Percepcéo
se beneficia.

Em termos de processos perceptuais, conforme propde Csordas, entendo que
esta autoetnografia se centra exatamente na busca de um entendimento da
construcdo da percepcao, ao longo do meu percurso de vida, nas experiéncias
narradas ao longo desta escrita. O foco para a constituicao cultural da percepcéo
dialoga, neste trabalho, com o perspectivismo da percepcdo em termos da
constituicdo do corpo deficiente que habita o0 mundo, de sua autopercepcéo, de seu
movimento em direcdo a uma ecologia de vida, para além da objetividade de

apreensdo de um objeto dado enquanto cor e textura, percebido em um contexto
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especifico. De uma necessaria passagem da compreensdo da visdo para o
entendimento dos processos de constituicdo da percepcao como ato continuo. ?°
Ingold (2008, p. 40) ao preparar o terrenoparafiuma met af 2 si c
Vi S«00, a que eu acr es c enAnteopologia ECologica b
Fenomenoldgica da Percepcado), apresenta trés pensadores contemporaneos que

considera como referéncia e sistematiza suas contribuigdes:

O primeiro, Hans Jonas, fez um grande esforco para estabelecer as
diferencas entre visdo, audicao e tato enquanto modalidades sensoriais. Para
ele, a visdo era, de fato, o sentido superior, ndo devido a sua identificagcao
com arazdo, mas as suas propriedades fenoménicas peculiares. O segundo,
James Gibson, rejeitou o0 modelo em dois estagios da percepcéo visual e,
com ele, o dualismo cartesiano classico de corpo e mente. Gibson
argumentou que a percepc¢ao € uma atividade ndo da mente, a partir daquilo
gue os sentidos Ihe oferecem, mas de todo o organismo em seu cenario
ambiental. A visdo nao é, portanto, indireta, como sustentava Descartes, mas
direta. O terceiro, Maurice Merleau-Ponty, talvez tenha ido mais longe que
qualquer outro pensador recente ao reconhecer que a visdo nao diz respeito
apenas a ver coisas, mas é, crucialmente, uma experiéncia da luz.
Recusando-se a estabelecer qualquer fronteira absoluta ou linha de
demarcacéo entre o perceptor e o percebido, Merleau-Ponty sustentou que a
luz é equivalente ao que experienciamos, na visdo, como uma abertura do
corpo para o mundo (INGOLD, 2008, p. 40).

Nas préximas paginas irei privilegiar um didlogo com algumas proposicdes de
Gibson e Merleau-Ponty, bem como com o préprio Ingold com o intuito de construir
um entendimento sobre percepcdo, a partir da minha experiéncia com olhos com
nistagmo e visao monocular.°

James Gibson nos propde na introducao de seu livro i T heeological approach

a al

ases

to visual perceptiond uma forma alternat:.

valorizando a relagédo com o mundo e seu movimento:

Este é um livro sobre como vemos. Como vemos 0 ambiente ao nosso redor?
Como vemos suas superficies, seu layout e suas cores e texturas? Como
vemos onde estamos no meio ambiente? Como vemos se estamos ou nao
nos movendo e, se estamos, para onde estamos indo? Como podemos ver

29 Vale ressalltar, que a perspectiva de Csordas da constituicdo cultural da percepgéo, como categoria,
se choca com a critica que Ingold efetua a Antropologia dos sentidos (INGOLD, 2008, p. 116), ja
destacada anteriormente. Ingold entende que em varios estudos esta culturalizacdo da percepcéo
tem negligenciado a interagédo dos sentidos no seu processo de constituicdo, mesmo quando o corpo
€ pensado como totalidade. Especialmente quando existe uma atribuicdo a preponderéncia de um
dos sentidos, na construcdo da percepcdo. Penso que este ndo é o caso do trabalho de Csordas, por
sua identificacdo com a fenomenologia.

30 Do ponto de vista da proposta desta autoetnografia, entendo que apesar de sua relevancia para a
compreensdo da visdo o pensamento de Jonas se contrapde a proposta do perspectivismo da
percepcao dos deficientes visuais, que trabalho como hipétese, e que entende a visdo como uma
das dimensdes da percep¢do, em consonancia com 0s outros sentidos de alguém que esta no mundo
e, em movimento.

\Y

1
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para que as coisas sao boas? Como vemos como fazer as coisas, enfiar a
linha na agulha ou dirigir um automdével? Por que as coisas parecem como
estdo? (GIBSON, 2015, XIV, tradugéo nossa).3!

Sua proposta de engajamento na percepcdo do mundo, me remetem a
valorizacdo da minha experiéncia visual e corporal. Por isto, escrever sobre a
assimetria entre o que vejo e a representacdo que o meu olhar suscita, me parece
importante. O exercicio do olhar, para mim, engloba a ideia de movimento, do
nistagmo e do deslocamento no mundo. Para o entendimento da percepc¢ao, Gibson
parte da relacdo dos animais com o seu habitat, da superficie em que se movem, do
posicionamento dos olhos. Em suma, ele apresenta uma percepctiva ecoldgica que
toca no entendimento alargado das relacbes que se estabelecem para que a
percepcdo visual ocorra. Nesta perspectiva, ele formula um vocabulario para nos
familiarizar com os termos da 6tica ecoldgica. Um dos termos chaves para entender a

proposta de Gibson é a definicdo de sistema visual:

O sistema visual se distingue do sentido visual, da modalidade de experiéncia
visual e do canal de entradas visuais. E uma hierarquia de 6rgos e funcdes,
aretina e seus neurdnios, o olho com seus musculos e ajuste, os olhos duplos
gque se movem na cabeca, a cabeca que gira nos ombros e o corpo que se
move ao redor do habitat. Os nervos, tratos e centros do cérebro que sdo
necessérios para a visdo ndo sdo considerados como a "sede" da visao

(GIBSON, 2015, p. 296, traducdo nossa). 32

Da nocédo de sistema visual como ponto de partida para a percepcao, vale
destacar que, ele sublinha a importancia da sua integralidade, no processo de
construcdo da percepcao, ja rechassando que o cérebro ndo € a sede da visdo, mas
parte integrante deste sistema. A ideia de movimento do corpo, do posicionamento
dos olhos no rosto e do sistema binocular i n d& 21 ma nétamdém muito importante.
Para Gibson:33

31 No original: This book, first published in 1979, is about how we see: the environment around us (its
surfaces, their layout, and their colors and textures); where we are in the environment; whether or not
we are moving and, if we are, where we are going; what things are good for; how to do things (to
thread a needle or drive an auto mobile); or why things look as they do.

%2 No original: The visual system is distinguished from the visual sense, from the modality of visual
experience, and from the channel of visual inputs. It is a hier archy of organs and func tions, the retina
and its neurons, the eye with its muscles and adjust ments, the dual eyes that move in the head, the
head that turns on the shoulders, and the body that moves around the habitat. The nerves, tracts, and
centers of the brain that are necessaryf or vi si on are not thought of as the

33 No original: With lateral eyes, the blind region behind the animal is minimal, but the overlap of the fi
elds of view ahead of the animal is sacri fi ced. With frontal eyes, the overlap of the fi elds of view
ahead is maximal, but the scope of the fi eld of view is sacri fi ced and the blind region is large.
Complete simul tan eous ambience of perception is impossible. There has to be some gap in the
combined field of view simply because the body of the animal itself is there, that is, its body is bound
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Com os olhos laterais, a regido cega atras do animal € minima, mas a
sobreposicdo dos campos de viséo a frente do animal é sacrificada. Com os
olhos frontais, a sobreposicdo dos campos de visao a frente € maxima, mas
o alcance do campo de viséo é sacrificado e a regido cega é grande. Um
ambiente de percepcdo completo e simultaneo é impossivel. Deve haver
alguma lacuna no campo de visdo combinado simplesmente porque o proprio
corpo do animal esta |4, isto é, seu corpo esta fadado a esconder algumas
das superficies do ambiente circundante. A ambiéncia simultanea de
percepcao é desnecessaria em qualquer caso, se o animal sempre puder virar
a cabeca. Ndo ha necessidade de perceber tudo de uma vez, se tudo pode
ser percebido em sucessdo (GIBSON, 2015, p. 194, traducdo nossa).

Em uma de suas mais belas passagens, Gibson esclarece que a percepcéao é
relativa a possibilidade biolégica do animal, suas necessidades de vida, no seu
ambiente. O processo perceptivo se relaciona a possibilidade de movimento i a
cabeca que se move, os olhos, o préprio corpo. Quando penso no posicionamento
dos olhos de um cavalo (cujos olhos sdo lateriais) e na sua possibilidade de
deslocamento no mundo, entendo claramente a proposta de Gibson de que a
percepcao se constréi paulatinamente, porque havera sempre espacos ocultados por
nosso lugar no mundo, por nosso corpo, por moéveis, imoveis, etc. A revelacdo da
sucessao da percepcdo me leva ao processo em si. Como o sistema perceptivo é

acionado, ou melhor, como é estimulado e como ocorre. Para Gibson:

Quando afirmei que um gradiente na imagem da retina era um estimulo para
a percepcao, quis dizer apenas que ele era sentido como uma unidade; ndo
era uma colecdo de pontos cujas sensacgbes separadas precisavam ser
reunidas no cérebro. Mas o conceito de estimulo ndo estava claro para mim.
Eu deveria ter afirmado que um gradiente é uma informacédo de estimulo. Eu
nado deveria ter sugerido que uma percepcao era uma resposta automatica a
um estimulo, como uma impresséo sensorial que deveria ser. Pois naquele
momento percebi que perceber € um ato, ndo uma resposta, um ato de
atencao, ndo uma impressao desencadeada, uma conquista, ndo um reflexo
(GIBSON, 2015, p. 141, tradugdo nossa). 3*

Novamente, ele se contrapfe a ideia de estimulo como convite abrupto que
coloca os olhos em funcionamento, a partir da retina como uma lente de captacéo.

Para Gibson, a unidade da percepcdo se sobrepde as sensacfes esparsas de um

to hide some of the surfaces of the surround ingenvironment. Simultaneous ambi ence of perception
is unnecessary in any case if the animal can always turn its head. There is no need to perceive
everything at once if everything can be perceived in succession.

34 No original: When | asserted that a gradiente in the retinal image was a stimulus for perception, |
meant only that it was sensed as a unit; it was not a collection of points whose separate sensations
had to be put together in the brain. But the concept of the stimulus was not clear to me. | should have
asserted that a gradient is a stimulus information. | should not have implied that a percept was an
automatic response to a stimulus, as a sense impression suposed to be. For even then | realized that
perceiving is an act, not a response, an act of attention, not a triggered impression, na achievement
not a reflex.
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dado estimulo, o que quer dizer que a percepcao é totalizante, nao fragmentada. Ela
engloba, ndo é uma mera resposta sensorial a um estimulo dado, é mais complexa.
Assim ele desconstréi a artificialidade da percep¢édo, como nas situacdes laboratoriais,
mencionados acima por Santos e Mesquita (1991) e a recoloca no mundo real, em
gue se habita.

Ao encarar a percepgao como um ato complexo, uma conquista, um ato de
atencdo, para além de um reflexo a estimulos dados, captados pela retina e
processados pelo cérebro Gibson alarga seu entendimento. Ele enfoca a percepcéao
como direta. Ela ocorre no mundo, pela interacéo ecoldgica que com ele efetuamos.
E neste sentido que ele entende o didlogo entre os sentidos na construcio da
percepcdo, quando se permanece em um ambiente:

A percepgao da persisténcia do ambiente ndo €, obviamente, uma conquista
do sistema visual apenas. E uma forma n&o modal de percepcéo,
transpassando os sistemas perceptuais e transcendendo os "sentidos".
Tocar, ouvir e olhar o acompanhante. A crianga que sai para passear e olha
ao redor para o mundo estranho pode se agarrar a mao da mée, confirmando
sua persisténcia enquanto ela esta temporariamente fora de vista. Da mesma
forma, a persisténcia da mae quando ela vira a esquina ou desaparece de
vista no escuro é confirmada ao ouvir sua voz. As informacdes para
especificar a existéncia continuada de alguma coisa podem ser transmitidas
pelo toque ou som, bem como pela luz. A estimulagdo incessante ndo é

necessaria para perceber a persisténcia (GIBSON, 2015, p. 198, traducao
nossa).s®

A percepcao, além de ser direta porque se da pelo contato com o mundo, em
gue se esta imerso, transcende a propria mediacdo de um dos sentidos, apostando
em sua complementaridade e intercambialidade. Aqui me parece que a chave para
sua compreensdo esta justamente na ideia de movimento, do deslocamento no
ambiente e do préprio movimento do olhar, necessario a essa transformacao para se
perceber. E neste sentido que ele prescinde da prépria no¢éo de estimulacio visual

ou outras formas de estimulos constantes para a construgdo da percepcao. A ideia

parece extraordinariamente simpl es. Per cebemc

como um todo estabelece com as situagfes da vida. Olhos escaneiam o mundo,

35 No original: The perceiving of the persistence of the environment is not, of course, na achievement of
the visual system alone. It is a nonmodal form of perception, cutting across the perceptual systems
and transcending the fAsenses. 060 Touching and |
goes for a walk and looks around at the strange wide world can clingtothe mo t h @éand) sonfirming
her persistence while she is tempor ar ily out of sight. Similarly, the persist ence of the mother when
she goes around the corner, or goes out of sight in the dark, is confirmed by hearing her voice. The
information to specify the continued existence of some thing may be carried by touch or sound as well

as by light. Incessant stimulation is not necessary for the perceiving of persistence.

i sten
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unidos ao corpo como um todo, ao que Merleau-Ponty (1964) acrescentaria a ideia de
imercgao, de ser visto pelo mundo que nos engloba!

Quando néao vejo alguma coisa e a sinto posso afirmar que a percebo, que esta
la e é como se a pudesse ver. H4 toda uma parte de meu rosto que nao consigo
perceber, mas que fivejod com a ssaopansexenplosdos d
do que estou falando. Os localizo pelo tato e arranco com uma pin¢a afiada, sem
igualmente enxergar o pelo e a ponta da pinga, mesmo se usar um espelho. Pessoas
com visdo monocular e ndo videntes, entendem certamente a que estou me referindo.
O mesmo se passa com a percepcao construida através da voz, entre tantas outras,
que nos permite identificar quando ndo podemos ver, a qual se refere Gibson ao
mencionar a relagdo da mée com a crianca.

Weid (2015, p. 946), na esteira de Gibson, analisa a construcédo da percepc¢ao
de pessoas cegas que wutilizam bengal as, q
percepti vos 0,comcaguns edlementosapard enfatizar meu argumento de
Aver pel os com as pontas dos dedos e/-ou <cc
objeto mudo que, no entanto, articula muitas coisas. Sobre ela se diz que se torna um
prolongamento do corpo, do braco, do dedo. E ela que diz que ha espaco e que ali se
pode andar, que o caminho afrente estal i VW WHELD, 2015, p. 947). Magnani (2009)
também destaca uma percepcédo neste sentido, ao estudar as festas da comunidade
surda em S&o Paulo, relatando seu contato com a surdo-cega Claudia Sofia:

Claudia Sofia contou que quando tinha seis anos ficou surda (portanto ja tinha
adquirido a performance do portugués, na modalidade oral, como lingua
materna) e passou a se comunicar por meio de leitura labial. Mais tarde, por
volta dos dezesseis anos, tornou-se também cega, o que a impediu de se
comunicar, pois ndo conhecia nenhum outro meio para a recepcdo de
informacé&o. Certo dia ela tocou com seus dedos a proximidade dos labios de
seu interlocutor, pedindo para que falasse normalmente com ela. A partir
daquele momento Claudia Sofia passou a desenvolver a percepgao do que
era dito pelos outros, ndo pelo som, mas pela vibracédo sentida na ponta dos
dedos, desenvol vendo, assi m, sua pr - pria
gue a conhecemos, cada pessoa de seu circulo de amizades que se
aproximava para conversar, a tocava em determinado ponto do corpo,
repetindo ou ndo o toque, para que ela pudesse identificar prontamente quem
havia chegado e quem queria conversar (MAGNANI, 2009, p. 149-150).

Para além de uma discussao a respeito das dicotomias entre cegos e videntes
na utilizacao dos sentidos e das modalidades de leitura labial, 0 que me interessa aqui
sublinhar sdo os caminhos para a construcdo da percepcdo e os didlogos que se

estabelecem a partir do nosso corpo, no mundo. De suas disposicbes e nossas

disponililidades bioldgicas e suas possibilidades ou affordances, no entendimento de
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Gibson (2015). Nesta perspectiva, ele destaca a perenidade da percep¢cdo como um
processo, desconstruindo o presentismo e a valorizagédo da distancia, na abordagem

tradicional da percepcéao:

A antiga abordagem da percepcédo considerava que o problema central era
como alguém poderia ver a distancia e nunca perguntou como alguém
poderia ver o passado e o futuro. Ndo eram problemas de percepgéo. O
passado foi lembrado e o futuro foi imaginado. A percepg¢éo era do presente.
Mas essa teoria nunca funcionou. Ninguém poderia decidir quanto tempo
durou o presente, ou o que distinguiu a memoria da imaginagéo, ou quando
as percepgdes comegaram a ser armazenadas, ou quais foram armazenadas,
ou qualquer outra questdo a que essa doutrina levasse. A nova abordagem
da percepgéo, admitindo a co-percepgédo do self a um status igual ao da
percepcdo do ambiente, sugere que este Ultimo é atemporal e que as
distingbes presente-passado-futuro s&o relevantes apenas para a
consciéncia do self (GIBSON, 2015, p. 186, tradugdo nossa).3¢

Ao romper com o imediatismo, de ultrapassar as fronteiras entre memoria e
imaginacéao, Gibson se aproxima das discussdes de Merleau-Ponty (2019), a respeito
da percepcédo, no que concerne aos lapsos temporais e da relacdo entre o preceptor
e 0 seu ambiente. A medicao da distancia a que podemos enxergar como relevante a
percepcdo, pode ser significativa para determinadas habilidades, como dirigir um
carro, para pilotos de avido, para atividades de precisdo como o tiro, etc. Cinema,
televisdo e computador (em escalas menores). A utilizacdo da ampliacdo da
capacidade visual com instrumentos 6ticos, quando existe esta possibilidade, é
reveladora do investimento que se faz para bem enxergar, para além de olhar, como
visualizar (ver/vista), como quando olhamos o horizonte ou 0 mar que se junta ao céu
azul.

No entanto, como fica a relagdo entre o ambiente e o preceptor, no que
concerne a co-percepc¢ao (do perceptor com relagdo ao ambiente no seu entorno), a
autopercepcéao e o deslocamento? Para esta questédo, Gibson nos convida a percorrer 0s
caminhos da observacgao. Assim, a relagao entre uma certa sincronia e diacronia da
percepcado colocaria em dialogo as memorias da percepcao e sua capacidade de

armazenamento, nas experiéncias individuais. E como se soubéssemos que ja vimos

36 Do original: The old approach to perception took the central problem to be how one could see into the
distance and never asked how one could see into the past and the future. These were not problems
for perception. The past was remembered, and the future was imagined. Perception was of the
present. But this theory has never worked. No one could decide how long the present lasted, or what
distinguished memory from imagination, or when percepts began to be stored, or which got stored, or
any other question to which this doctrine led. The new approach to perception, admitting the
coperception of the self to equal status with the perception of the environment, suggests that the latter
is timeless and that present-past-future distinctions are relevant only to the awareness of the self.
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aquilo, ao passar por aquele caminho, que havia uma arvore ali. Assim, as
experiéncias individuais passadas se mesclariam com a propria ideia de objetividade
do que foi visto. Isto autoriza a inferir que, para Gibson, o processo perceptivo ndo &
imediato, intuitivo e objetivo. Ele é construido ao longo do percurso de vida, sendo
perspectivado pela fenomenologia de nossa existéncia.

Importante ainda a equiparacado na Teoria Ecoldgica da Percepcédo do self e do
ambiente, no seu didlogo para a construcédo da percepc¢ao, que se assemelha a ideia
de observacédo na Antropologia e sua perenidade. Trata-se de um investimento no
entendimento do mundo a partir da percepcdo que construimos, a seu respeito, ao
longo dos nossos percursos.

O que particulariza a abordagem de Gibson é o reconhecimento do ambiente
ecoldgico e suas possibilidades para a constru¢ao da percepcédo, na relacdo com o
corpo em movimento, na cabeca onde estdo situados os olhos. Por isto, sua
affordances theory deve ser igualmente apresentada para a compreensao de sua
proposta, para o entendimento da percepgao visual:

Agora sugiro que o que percebemos quando olhamos para os objetos sao
suas possibilidades, ndo suas qualidades. Podemos discriminar as
dimensdes da diferenca se for necessério fazé-lo em um experimento, mas o
gue o objeto nos oferece € o que normalmente prestamos atencdo. A

combinacgdo especial de qualidades nas quais um objeto pode ser analisado
normalmente néo é notada (GIBSON, 2015, p. 126, tradugao nossa).?”

A disponibilidade de um objeto € o que a crian¢ca comeca notificando. O
significado é observado antes que a substancia e a superficie, a cor e a forma
sejam vistas como tais. Uma disponibilidade € uma combinacgé&o invariante de
variaveis, e pode-se supor que é mais facil perceber tal unidade invariavel do
gue perceber todas as variaveis separadamente. Nunca € necessario
distinguir todas as caracteristicas de um objeto e, de fato, seria impossivel
fazé-l o . A percep-«0 ® ebidasmduelas caaacteriftiSas
de uma coisa que a distinguem de outras coisas que ndo é - mas nem todas
as caracteristicas que a distinguem de tudo que ndo é (GIBSON, 2015, p.
126, traducéo nossa).38

37 Do original: | now suggest that what we perceive when we look at objects are their affordances, not
their qualities. We can discriminate the dimen sions of difference if required to do so in an experiment,
but what the object affords us is what we normally pay attention to. The special combination of
qualities into which na object can be analyzed is ordinarily not noticed.

38 Do original: The affordance of an object is what the infant begins by noti cing. The meaning is observed
before the substance and surface, the color and form, are seen as such. An affordance is an invariant
combinaion of variables, and one might guess that it is easier to perceive such an invari ant unit than
it is to perceive all thevariables separately. It is never necessary to distinguish all the features of na
obj ect and, in fact, it would be impossibl to
are noticed which distinguish it from other things that it is notd but not all the features that distinguish
it from everything that it is not.
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Quando vemos um objeto, o que vemos em verdade? Para Gibson, ndo se trata
inicialmente da qualidade de formas, cores, textura. Percebemos, especialmente,
segundo ele a disponibilidade do objeto, o que pode nos propiciar. Quando estou
correndo em uma pista ou em um espaco a beira de praia, participo deste espaco com
ciclistas, pedestres, animais, etc. Posso ver a uma dada distancia, bem mais reduzida
obviament e, do que algu®m que possui uma acui
Vejo frontalmente com o olho esquerdo. O que me permite uma certa seguranca
visual, de correr, sem me chocar com obstaculos, sdo as possibilidades de perceber
sua auséncia e alguma memoaria que tenho disto, de como se configura uma pista e
gque é improvavel que me depare com uma porta fechada, por exemplo. Nao é
necessario ver a uma distancia enorme, mas estar atenta ao que se abre ao longo do
caminho, principalmente a direita, por causa da visdo monocular. E o olho esquerdo
gue tem gque enxergar também a direita. O meu corpo, ao longo dos anos, calcula uma
distancia para que eu ndo me choque a direita.

Considero a percepcdo de cheiros e texturas como fundamentais neste
processo. Ao correr ou caminhar, é preciso reconhecer a possibilidade de sustentacdo do
meu corpo pelo terreno, sua densidade. Isto ndo se da apenas pela visao, mas pelo
tocar no solo com os pés e sentir (0 tato), pela resiténcia do vento no rosto, a
intensidade do sol. A possibilidade de deslocamento que um terreno seco oferece é
diversa daquele que esta umido ou molhado. Se mudo o rumo e passo a correr na
agua tenho uma outra possibilidade de corrida.

E isto que a percepcdo me revela quando em um parque comeca a nevar e
estou correndo. A possibilidade dos flocos de neve que se acumulam me fazem
perceber que houve uma transformacéo de possibilidades, como naqueles momentos
de final de tarde em que, de repente, a noite cai e ndo € mais possivel enxergar sem
uma luz artificial, que vai gerar novas possibilidades de percepc¢ao. De alguma forma,
a experiéncia de nadar em uma piscina pode também ser pensada nesta perspectiva,
das possibilidades, das caracteristicas do alcance visao na agua, muito diferente do
gue significa enxergar atraves do ar.

Vale novamente ressaltar que a percepcdo se desenvolve a partir do
movimento corporal, da cabeca e dos olhos, dai a importancia que Gibson atribui aos
movimentos oculares no processo perceptivo:

Olhar ao redor e olhar séo atos que naturalmente andam juntos, mas podem
ser estudados separadamente. Na verdade, olhar foi estudado quase
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exclusivamente por fisiologistas visuais. O que eles registraram e mediram
sdo os chamados movimentos dos olhos relativos a cabeca. A cabeca é
geralmente fixa em um aparelho. Os olhos podem entédo examinar uma tela
de algum tipo dentro do campo de visao da cabeca, da estacdo, um padréao
de pontos luminosos no escuro, ou uma linha de impressdo em uma pagina
ou uma imagem. Os olhos giram em pulos rapidos de uma fixac&o para outra,
que sdo chamados de movimentos sacadicos. Em termos da teoria da
imagem retinal, a fovea de cada retina € movida de modo que uma imagem
do "objeto de interesse" particular cai no ponto retinal de maior acuidade onde
0s receptores, 0s cones, sdo mais densamente compactados. A fovea
corresponde ao "centro de visdo mais nitida". Os detalhes finos da imagem
oOtica sdo considerados melhor i r e s o | na i6wda(SIBSON, 2015, p. 199,
traducdo nossa).?

Para Gibson, os movimentos oculares sao parte integrante da psicologia da
percepc¢ao. Mas ele faz uma diferenca importante entre o olhar e o olhar ao redor para
a construcédo da percepcdo, embora ressalte que i a n djeurmn t Gathar € da ordem
da fixacdo, do enxergar, observar. Para o olho, o olhar ao redor, como um radar que
se move, tateando, descobrindo, desvelando o mundo que o corpo descobre, por onde
passa em diferentes velocidades.

Se é verdadeiro que estamos diante de uma pluralidade de formas das quais
olhar e olhar ao redor, sdo modalidades, h& a necessidade de trata-las e entendé-las
diferentemente, porque a atividade humana nao requer a todo momento o exercicio
da fixagdo. Talvez por isso Gibsoni nsi sta que a fixa-«o0o ® d
artificialo, gue deve fazer parte do ent enc

A fixagcdo prolongada dos olhos em um "objeto ou parte de um objeto", o trazer
da sua imagem para a fovea e manté-la 14, ndo ocorre na vida. Isto é um
trabalho de arte, provocado quando um experimentador diz a um observador
olharparau m f paef i & aquege@mente ndo tem interesse para ele.
Ninguém olha em um ponto fixo no mundo por muito tempo, a menos que ele
esteja tdo preocupado que esta na verdade, ndo vendo o que olha. Aparentes
excecdes surgem no objetivo de um rifle ou enfiamento de uma agulha, mas
estes sdo na verdade casos em gue diferem os objetos séo alinhados, ndo
onde um Unico objeto é fixo. Os olhos normalmente pesquisam, exploram ou
escaneiam, e raramente ha menos do que varios saltos sacadicos por

segundo. Eles olham, mas ndo se fixam. Mesmo quando a fixacdo é
artificialmente prolongada no trabalho de parto, verifica-se que nao é para ser

39 Do original: Looking- around and looking- at are acts that natur ally go together, but they can be
studied separately. In fact, looking- at has been studied almost exclus ively by visual physiolo gists.
What they have recorded and meas ured are so- called eye move ments, that is, move ments of the
eyes relat ive to the head. The head is usually fixed in an appar atus. The eyes are then allowed to
scan a display of some sort within the fi eld of view of the station ary head, a pattern of lumin ous
points in the dark, or a line of print on a page, or a picture. The eyes rotate in rapid jumps from one fi
xa tion to another, and these are called saccadic move ments. In terms of the retinal image theory,
the fovea of each retina is moved so that an image ofthepar t i cul ar fAobject of in
retinal point of highest acuity where the photore cept ors, the cones, are most densely packed
together. The anatomical fovea corresponds to the psychological i ¢ e n tcelre aorfe st Vinesi on. 0
detailsoftheopt i c al i mage are said to be best Aresolvedo
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pura fixacdo, uma postura estavel. O olho nunca esta literalmente fixo
(GIBSON, 2015, p. 205, traducdo nossa).*°

A fixacdo, neste sentido, seriaumad as MfdAhabi bl Hades nodma
na construcao da percepcao. Ao classificar os movimentos dos olhos ele se refere ao
nistagmo (GIBSON, 2017, p. 200-201/204), mas curiosamente o trata a partir da
artificialidade de experimentos que o geram e o relaciona com questdes vestibulares.
N&o elenca ou classifica o nistagmo e nada comenta a respeito do nistagmo congénito.
No entanto, quando trata das questdes relativas ao papel da févea na
realizacao da fixacdo da imagem sua abordagem, aparentemente, ndo se choca com
a perspectiva adotada por uma fisiologia visual, quando pensamos no nistagmo como
movimento ocular involuntario e compensatério que dificulta o foco, comprometendo
a nitidez da imagem. Ao que parece, Gibson, ou desconhece questdes relativas as
particularidades do nistagmo em relacao a fixacdo (o que me parece improvavel) ou
desconsidera necesséario o controle do nistagmo para a percepcao visual, embora se
refira a ele relacionado as questdes vestibulares que remetem ao equilibrio humano
(GIBSON, 2017, p. 201). Para os estudos da percep¢ao o nistagmo nao parece
relevante, como o é para os estudos sobre visao.

O que esta sendo questionado, tanto pela ecologia da percep¢do como pela
fenomenologia, € a relacdo do ser com o mundo no processo perceptivo, como

também demonstra Merleau-Ponty, quando nos diz na Fenomenologia da Percepc¢éo

gue fia percep-«0 ® a inicia-«o doomaelenos oo

comunica € que nossa possibilidade de existir a ela se relaciona. Somos apresentados
ao mundo pela percepcdo. Mas o mundo ja esta la, nos precede e para sermos
iniciados precisamos nos colocar em relagdo com ele. Para esta iniciacdo, ele nos
leva muito além dos olhos. Somos atravessados ha percepcao pelo mundo.

Nao é facil entender a proposta de Merleau-Ponty porque, por mais que se
deseje estar conectado com uma teoria mais aberta da percepcéo, que se propde a

romper com as dicotomias entre mente/corpo, olho/cérebro, na verdade, seguimos

40 Do original: Prolonged fixation of the eyes on an "object or part of an object”, bringing its image into
the fovea and keeping it there, does not occur in life. This is a work of art, provoked when an

experimenter tells an observer to | ook atboheaNoif i

one looks at a fixed point in the world for long, unless she's so worried that she's actually not seeing
what she's looking at. Apparent exceptions arise in aiming a rifle or threading a needle, but these are
actually cases where different objects are aligned, not where a single object is fixed. The eyes typically
search, explore, or scan, and there are rarely fewer than several saccadic leaps per second. They
look but don't fix. Even when fixation is artificially prolonged in labor, it turns out to be not pure fixation,
a stable posture. The eye is never literally fixed.
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operando com uma nocao de percepcao indireta. Isto porque somos dominados pela
ideia dos sentidos como reptaculo e do cérebro como intérprete e decodificador, como
central para a consecucédo da percepcgao.

O que Merleau-Ponty recupera é a experiéncia de estar no mundo, de uma
forma radical. Ao olhamos para algo a visao parte dos olhos porque eles nos permitem
ver 0 que esta na nossa frente. Merleau-Ponty nos mostra que estamos imersos para

aléem de sermos detentores da possibilidade de perceber a nossa frente. Na

AFenomenol ogi a da per cep- «meroepterd, ®mmpersilccdom r e ¢ e

0 que denomino 0 monopdlio de ver do olho. Porque a percepcédo se da no tempo e
no espaco, eles co-existem simultaneamente ao ato de ver. O objeto igualmente existe
para ser percebido. Estamos em relagdo e em uma logica de justaposicdo e

coexisténcia, em que 0 tempo e 0 espaco Sdo contemporaneos:

Quando digo que vejo um objeto a distancia, quero dizer que ja 0 possuo ou
gue ainda o possuo, ele esta no futuro e no passado ao mesmo tempo em
gue no espaco. Dirse-a talvez que ele s6 esté ali para mim: em si a lampada
gue percebo existe ao mesmo tempo em que eu, a distancia esta entre
objetos simultaneos, e essa simultaneidade esta incluida no proprio sentido
da percep¢do. Sem duvida. Mas a coexisténcia, que com efeito define o
espaco, ndo é alheia ao tempo, ela é a pertenca de dois fenbmenos a mesma
vaga temporal. Quanto a relacao entre o objeto percebido e minha percepcao,
ela ndo os liga no espaco e fora do tempo: eles sdo contemporaneos. A
"ordem dos coexistentes" ndo pode ser separada da "ordem dos sucessivos",
ou antes o tempo nado € apenas a consciéncia de uma sucessdo. A percepgao
me da um "campo de preseng¢a" no sentido amplo, que se estende segundo
duas dimensfes: a dimenséo aqui-ali e a dimensao passado-presente-futuro.
A segunda permite compreender a primeira. Eu "possuo”, eu "tenho" o objeto
distante sem posicéo explicita da perspectiva espacial (grandeza e forma
aparentes), assim como "ainda tenho em maos" o passado préximo sem
nenhuma deformacdo, sem "recordagdo" interposta (MERLEAU-PONTY,
1999, p. 357-358,).

O campo de presenca da percepc¢ao da a ideia do sentido espacial e temporal
gue ele enfatiza. Mas este campo € também transitorio e dindmico. H4 uma relacéo
de pertencimento e aprisionamento neste processo, porque quem percebe esta no
mesmo mundo de quem € percebido (a dimenséo existencial do sujeito e do objeto é
simultédnea). Se eu posso ver, aprisiono com o olhar, capto o instante T possuo. Assim, a
ideia de uma relacdo imediata de ver acrescida da nocao de temporalidade e
espacialidade, do corpo no mundo, em relacdo ao sujeito que percebe, é acrescida da
dindmica, quando ele analisa o fendbmeno do movimento e da percepc¢ao:

Se queremos levar a sério o fendbmeno do movimento, precisamos conceber

um mundo que ndo seja feito apenas de coisas, mas de puras transi¢cdes. O
algo em transito que reconhecemos necessario a constituicdo de uma



128

mudanca s6 se define por sua maneira particular de fpassar". O passaro que
atravessa meu jardim, por exemplo, no momento mesmo do movimento é
apenas uma poténcia acinzentada de voar e, de uma maneira geral, veremos
que as coisas se definem primeiramente por seu "comportamento” e ndo por
"propriedades" estaticas. Ndo sou eu quem reconheco, em cada um dos
pontos e dos instantes atravessados, o mesmo passaro definido por
caracteres explicitos, € o passaro, voando, que faz a unidade de seu
movimento, é ele que se desloca, é este tumulto plumoso ainda aqui que ja
esta ali em uma espécie de ubigliidade, como o cometa com sua cauda
(MERLEAU-PONTY, 1999, p. 370).

Aqui, a ideia do pré-objetivo da definicdo de uma fenomenologia da percepcéo,
mencionada acima por Csordas, é retomada. Captar o instante em que se da a
percepcdo, a partir do movimento de deslocamento, implica para além do
congelamento da imagem na retina, para o reconhecimento do passaro. Para
Merleau-Ponty é a ideia de unidade do movimento do passaro, em sua existéncia que

se desloca, e ndo dos pedacgos que captamos, ao vé-lo voar. Integrar a dinamica do

Y

movimento a percepcdo significa ultrapassar a propria ideia de pontos de vista

diferentes, ligando a complementariedade neste deslocamento do olhar:

O corpo que percebe ndo ocupa alternadamente diferentes pontos de vista
sob o olhar de uma consciéncia sem lugar que os pensa. E a reflexdo que
objetiva os pontos de vista ou as perspectivas; quando eu percebo, através
de meu ponto de vista, estou no mundo inteiro e ndo sei nem mesmo 0s
limites de meu campo visual. S6 se suspeita da diversidade dos pontos de
vista por um deslizamento imperceptivel, por um certo "mover-se" da
aparéncia. Se os perfis sucessivos se distinguem realmente, como quando
me aproximo de uma cidade de automadvel e sé a olho por intermiténcias, nao
ha mais percepgdo da cidade, repentinamente me encontro diante de um
outro objeto sem medida comum com o precedente. Finalmente julgo: "E
Chartres", uno as duas aparéncias, mas porque ambas sdo extraidas de uma
Unica percepcao do mundo, que consequentemente ndo pode admitir a
mesma descontinuidade. Ndo se pode construir a percep¢do da coisa e do
mundo a partir de perfis distintos, assim como ndo se pode construir a viséo
binocular de um objeto a partir de duas imagens monoculares, e minhas
experiéncias do mundo integram-se a um s6 mundo, assim como a imagem
dupla desaparece na coisa Unica quando meu dedo deixa de comprimir meu
globo ocular (MERLEAU-PONTY, 1999, p. 441).

A construcdo da percepcdo da coisa e do mundo ndo pode ser feita
separadamente, porque séao partes de uma mesma realidade existencial e a viséo
binocular ndo pode ser comparada a sobreposicdo de imagens monoculares. Merleau-
Ponty aposta na supressao da descontinuidade da percepc¢ao, propondo a integragédo da
imagem percebida, para a realizag&o do visto. Embora se possa ter a impressao de
ver a coisa e ver o mundo em separado, na verdade, elas fazem parte de um mesmo
processo continuo. Aqui se faz necessario um esclarecimento sobre as modalidades

de percepcéo, recuperado em Le visibleet| 6 i n vquandolenfoea a
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percepcdo monocular e binocular e seus movimentos. Ela nos ajuda a entender melhor

sua proposta:

A percepcdo binocular ndo é feita dos dois perceptinos monoculares
sobrepostos, € de uma ordem diferente. As imagens monoculares nao sao ao
mesmo tempo onde esta a coisa percebida com os dois olhos. Eles sao
fantasmas e ela é real, sdo coisas do campo e ela é a coisa: eles
desaparecem quando mudamos para a visdo normal e entramos na coisa
como sua verdade diurna. Eles estdo muito longe de ter sua densidade para
competir com ela (MERLEAU-PONTY, 1964, p. 22, traducdo nossa).*!

Merleau-Ponty, ao que parece, coloca em evidéncia a aproximagao entre visao
e percepcao, ao comparar as assimetrias da visdo monocular e binocular. Ele o faz
relacionando a dindmica do movimento a consciéncia de estar no mundo. H4 uma
unidade na construcdo da percepcdo que extrapola pontos de vista e integra a
possibilidade de deslocamento ao campo visual, por isto, ele o considera ilimitado.

Sua metafora da presséo do globo ocular e da transformagédo da imagem me
remetem a fixacdo e ao nistagmo, bem como a reciprocidade visual, conforme
abordarei a seqguir. Para finalizar este topico a respeito de percepcdo e movimento,
vale referir que, tanto para Gibson quanto para Merleau-Ponty, 0 movimento ocupa
lugar de destaque, na construcdo do entendimento sobre percepcéo.

Experiencio cotidianamente visdo e percep¢do com nistagmo e Visédo
monocular. Um dialogo que descentra a relagéo olho/cérebro como o que efetuei com os
dois autores foi extremamente relevante para compreender a relacdo que estabeleco
com o mundo, do qual fago parte, como o percebo porque relativiza a ideia da poténcia
do olho com relagdo ao corpo no mundo onde habito. E, principalmente, porque me
convida a entender os movimentos oculares como imprescindiveis a percepgéao. Se,
conforme ressaltei, nossos olhos que dancam s&o mal interpretados em termos de
reciprocidade visual, o mundo em que vivemos ndo se reduz a ela. Assim, 0s
movimentos e as transformacées visuais sdo parte constitutiva da percepcéo. E
preciso dizer ainda que sdo 0s movimentos que a perspectivam. Talvez a mesma

ordem de movimentos que nos singularizam quando temos nistagmo.

41 No original: La perception binoculairen 6 e st pas fpardeptinos reomocudagas gurmontées,
ell e est dbébune autre ordre. Les i mzmpselueshtactmseul ai r e
percue avec les deux yeux. Ce sont des fantdmes et elle est le réel, ce sont des prés choses et elle
estlachose:elless 6 e vanoui s soespassogsadarvision normale et rentrent dans la chose
comme leur verité de plein jour. Elles sont trop loind 6 a wadensité pour rentrer en rivalité avec elle.
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4.2 AS LENTES DE CONTATO E A RECIPROCIDADE VISUAL

Mas...quando temos nistagmo ha um esforco na busca do seu controle. E uma
demanda que apresentamos, como pacientes, para melhor enxergarmos e, também
por questdes estéticas. O nistagmo € algo que a medicina tradicional considera
incuravel. Controla-lo € um desafio de uma vida inteira, para quem convive com ele.
Esta € uma questéo pertinente para os oftalmologistas e, ao que parece também, aos
terapeutas oculares.

Minha busca para uma interlocucdo a respeito da percepcdo visual com o
nistagmo e a visdo monocular encontra-se em curso. Foi no dominio da fisiologia
visual que encontrei uma abertura, apesar das tantas criticas efetuadas a respeito da
fragmentacao do corpo e da especializacdo em que se constitui a oftalmologia. Isto
ocorreu concomitantemente ao entendimento que aflorou, das trocas entre a
fenomenologia da minha experiéncia e os autores e situagcdes com que tenho
dialogado, ao longo da minha vida. Para introduzir meu relato a respeito da
experiéncia com lentes de contato, a diminuicdo do nistagmo e a reciprocidade visual
trago um trecho que considero bastante revelador do Ensaio sobre a cegueira, de José
Saramago:

[...] n8o nos esquegamos do que foi a nossa vida no tempo em que estivemos
internados, descemos todos os degraus da indignidade, todos, até atingirmos
a abjecdo, embora de maneira diferente possa suceder aqui 0 mesmo, la
ainda tinhamos a desculpa da abje¢éo dos de fora, agora ndo, somos todos
iguais perante o mal e o bem, por favor, ndo me perguntem o que é o bem e
0 mal, sabiamo-lo de cada vez que tivemos que agir no tempo em que a
cegueira era uma excecao, o certo e o errado sdo apenas modos diferentes
de entender a nossa relagdo com os outros, ndo a que temos com nos
proprios, nessa nado ha que fiar, perdoem-me a prelecdo moralistica, é que
vocés nao sabem, ndo podem saber, o que é ter olhos num mundo de cegos,
ndo sou rainha, ndo, sou a que nasceu para ver o horror, vocés sentem-no,
eu sinto e vejo-o e agora ponto final na dissertacéo, vamos comer. Ninguém
fez perguntas. O médico s6 disse. Se eu voltar a ter olhos, olharei
verdadeiramente nos olhos dos outros, como se estivesse a ver-lhes a alma.
A alma perguntou o velho. Ou o espirito, 0 nome pouco importa. Foi entdo
que surpreendentemente, se tivermos em conta de uma pessoa que nao
passou por estudos adiantados, a rapariga dos 6culos escuros disse, Dentro
de nés ha uma coisa que nao tem nome. Essa coisa é 0 que somos
(SARAMAGO, 2020, p. 291).

O trecho revela um dialogo entre os personagens sobreviventes fugitivos de um
hospicio-prisdo, em que foram depositados quando uma epidemia de cegueira branca
assola uma cidade portuguesa. Entre os cegos ha apenas uma mulher com

capacidade visual, que sem razao aparente nao foi afetada pela epidemia.
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O Ensaio sobre a cegueira € uma metafora da miserabilidade da condicao
humana e seus limites de adaptacao significada pela auséncia/encobrimento da visao
e seus desafios, tanto para a vidente como para os cegos. O trecho enfoca as relagdes
entre a cegueira, a reciprocidade visual e seus caminhos, em que olhar, alma e
identidade do eu, se entrelagam, em um momento em que a vidente, finalmente, revela
que ela ndo perdeu a visao, como os demais.

O que somos, como vemos e 0 que vemos, quando possuimos olhos que
enxergam é problematizado a partir da auséncia da visao e da reciprocidade. Ver e
ser visto permite adentrar em um universo mais abrangente de sensorialidades e
conectar-se com o olhar alheio, com a alma ou o espirito. A tensao coletiva de nao
enxergar e, estar despreparado para ser cego leva no texto de Saramago a uma
condicdo de miserabilidade e de dependéncia, mas que ndo pode ser rompida apenas
pelo enxergar. Ela se rompe pelo inominado do que se é como cego ou vidente. O
livro de Saramago me convida a pensar sobre percepc¢ao para além da capacidade
humana de enxergar (objetividade atribuida a visdo como ato), mas igualmente como
pressuposto para a interagcao e sobrevivéncia em uma situacao desesperadora. Eu o
leio como um trabalho que remete aos desafios de habitar o mundo, no tocante ao
aprendizado situacional. Este trecho magistral do Ensaio sobre a cegueira me inspira
a recuperar nesta autoetnografia minha experiéncia ciborgue tardia com a
reciprocidade visual, seus desafios e os sentidos que suscitou na fenomenologia da
minha experiéncia.

Perdas progressivas da visdo e a impossibilidade de tratamento por meu
médico de mais de 20 anos, me conduziram a uma especialista em baixa visao.
Cheguei, como de costume, no consultério médico cansada e resignada com o
proximo capitulo da minha histéria visual. Preparada para mais uma vez discutir meu
diagnostico, passar pelos testes habituais, sentir a dor da dilatacéo das pupilas e o
estabelecimento de suas conexdes com as memdrias longinquas dos consultérios
médicos e do rosto da minha mae.

Era a primeira vez que o Alain (meu marido) me acompanhava. Eu me senti
acolhida pela simpatia da secretaria e da médica que ao chegar nos cumprimentou na
sala de espera. Quando fui chamada e entrei percebi que a médica ndo estava com
pressa. Achei estranho. Médicos estdo sempre com consultérios lotados e me déo a
impressao de cronometrar as consultas. Comecamos a conversar e expliquei que
havia sido encaminhada por um colega seu que ndo sabia mais o que fazer comigo,

porque eu nao conseguia me adaptar aos Oculos que prescrevia.









































































































