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A ecologia sem luta de classes é apenas jardinagem. (Chico Mendes)
Novamente, estive em uma instituicio para o abrigamento de pessoas com deficiéncia. Ja visitei dezenas por todo o Brasil. Sempre sou recebido por gestores
e muitos voluntarios, simpaticos e dedicados. Invariavelmente lamentam dos parcos recursos com que sao mantidas essas entidades, sempre por bazares,
doacdes, jantares, eternas campanhas etc., e ignoram o Sistema Unico de Saiide, o Sistema Unico de Assisténcia Social, ou qualquer outra politica publica
voltada as pessoas com deficiéncia. Como se o cuidado a essas pessoas, com deficiéncias severas, fosse uma tarefa apenas de pessoas voluntarias amorosas,
religiosas e dedicadas, e nunca uma obriga¢io da sociedade e do Estado. Parece-me que ignoram mesmo as pessoas com deficiéncia e se preocupam, de
verdade, com a gestiao de suas instituicdes. Visitei muitas delas entre 2006 e 2007, quando eu e Ana Rita de Paula produzimos o documentario Cenas da
Exclusiio — Pessoas com Deficiéncia em Instituicdes Totais. Mais de dez anos depois, estive novamente em uma instituicio total, j4 como secretario adjunto
da Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia de Sdo Paulo, durante o governo do entdo prefeito Fernando Haddad. Fui a essa instituicio para uma
entrevista a radio que possuem. Claro que nio fiquei aguardando minha vez na sala de espera, tomando cafezinho em copinho plistico. Sai para conhecer
mais a instituicio, conversar com pessoas. Quando estava no patio, enorme e vazio, aproxima-se de mim um rapaz, de aproximadamente 30 anos, numa
cadeira de rodas manual, que ele movimentava puxando com um dos pés. Era um rapaz com paralisia cerebral (foto 1). Ele ficou olhando para minha
cadeira de rodas motorizada e disse: “Que cadeira bacana essa sua”. Eu respondi que, realmente, era uma cadeira muito boa. Na época, eu tinha uma Invacare
Kite, uma cadeira poderosa e muito bonita. Marca americana, montada na Alemanha, feita com pecas que vio da Nova Zelandia ao Vietna. Ele me disse que
também teve uma cadeira motorizada, mas que a direcdo da instituicio ndo permitia que ele a utilizasse, alegando que, com ela, ele nio faria exercicios.
Nunca me esquecerei desse rapaz e do que ele me disse, pois representa exatamente o que ¢ morar em uma instituicio total. Talvez, em um de seus aspectos
menos dramaticos. Diferentemente de grande parte das instituicdes de abrigamento de pessoas comdeficiéncia, essa que visitei agora esta numa regifio quase
central da cidade de Sao Paulo, tanto é que fui andando em minha atual cadeira motorizada, uma Quantum Stretto, americana, fabricada toda nos EUA.
Cheguei meia hora mais cedo. Ao chegar a instituicio, entrando pela lateral - pois a entrada principal ndo é acessivel - encontrei uma moca, uns 30 anos,
bonita e simpatica, uma das 46 internas dessa instituicdo (foto 2). Estava com a mie, uma das poucas que mantém relacoes familiares (a maioria nao tem).
Fiquei conversando um pouco com ela enquanto a minha anfitria nao chegava. A moca tinha olhos grandes, curiosos, que ndo desgrudaram um segundo de
mim. Ela nio falava, mas me pareceu entender o que eu dizia. Tinha os cabelos tingidos de rosa. Estava um dia muito bonito, ensolarado. Minha anfitria
chegou e entramos para a visita. Logo fomos para a oficina ortopédica. Uma coisa curiosa: ao chegar a oficina de cadeiras de rodas e talas, um rapaz, com
um jeito inteligente e curioso, me foi apresentado. Era o técnico da oficina. A voluntiria que me acompanhava me contou, cheia de orgulho, que ele na
verdade era auxiliar de limpeza, mas que, gracas a sua curiosidade e talento, hoje ¢ o responsavel técnico pela oficina. Mas, formalmente, continua sendo
auxiliar de limpeza... Tenho certeza de que esse rapaz “voaria” no campo das tecnologias assistivas, estudando, recebendo o apoio e os estimulos necessarios.
Alguns fisioterapeutas com quem conversei chamam os internos de “abrigados”, mas a voluntaria-anfitria e outros funcionarios - cozinheiras e cuidadores -
os chamam “criancas”. Em varios dos quartos — que sdo pequenos pavilhdes, com seis ou oito camas, ou leitos - pude observar bonecas e outros brinquedos.
Mas, nao havia nenhuma crianga! A instituicio também atende pessoas com deficiéncia que niio estejam internadas ali, filantropicamente. Havia uma
menininha, muito linda, de uns cinco anos, com paralisia cerebral, fazendo fisioterapia. Ela andava, era bem esperta e brincalhona. Fiquei me perguntando
se nio seria melhor ela “apenas” brincar. A fisioterapeuta a segurava para que ela ndo fugisse dos equipamentos e exercicios. Conversei, mais pausadamente,
com duas fisioterapeutas que atendiam dois jovens — esses, sim, com limitacdes mais severas, e perguntei o porqué de eles, assim como praticamente todos os
moradores, utilizarem talas nos pés e muitos também nas méaos. Elas me explicaram que esse ¢ um cuidado absolutamente necessario para evitar a
deformacao desses membros e que esses dispositivos, tanto os dos pés como das maos, sdo colocados nos moradores durante 20 horas por dia. Todos os dias!
Perguntei-lhes qual seria o problema se esses pés e maos ficassem deformados e qual o entendimento de deformacéo que elas utilizavam. Nao souberam me
explicar. Se entreolharam, mas acho que ficou uma sementinha na cabeca delas. Passar a vida com essas talas, deve ser terrivel! Entre todas as pessoas
moradoras que vi por 14, apenas uma “tocava” a propria cadeira de rodas. Niao havia nenhuma cadeira de rodas motorizada. Perguntei, também, para uma
técnica, sobre o uso de pranchas de comunicaciio, pois vi uma em cima de uma mesa, que me pareceu bem primaria, com desenhos de bichinhos fofinhos e tal.
Perguntei sobre pranchas digitais, tablets e outros. As explica¢des foram tao rasas e sempre reforcando e reiterando a incapacidadedas pessoas, que pensei:
O que estio fazendo as faculdades de fisioterapia no que tange a formacdo desses profissionais na aten¢do as pessoas com deficiéncias? Observo, em varios
momentos, a limpeza desses ambientes, pois, para o senso comum, isso ¢ um enorme sinal de qualidade no atendimento. Sim, ¢ bom ambientes limpos, mas
a condic¢io de vida dessas pessoas é o que verdadeiramente importa. Continuando, visitamos varios quartos e acomodagdes, tudo muito limpo e arrumadinho.
Camas/berco, algumas com grades bem altas, tipo um metro de altura, ou mais, se transformando em verdadeiras “gaiolas” (fotos 3 e 4). Duas coisas muito
chocantes me tocaram muito: uma pessoa encarcerada (foto 5) e “bonitas” celas de vidro (foto 6). Quando estava indo embora era a hora do almoco.
Virios funciondrios estavam presentes para dar almoco aos internos. Segundo uma dessas auxiliares, nenhum come sozinho. E muitos deles comem apenas
papa. Ano apés ano, todos os dias, comendo papa. Uma parte da instituiciio, no subsolo, niio visitei, nio fui convidado. E onde moram as pessoas que utilizam
dieta parenteral. Sempre que saio de uma visita como essa fica na minha lembranca uma ou duas pessoas em especial (foto 7). Em cada uma das instituicdes
que visitei, tenho lembrancas de algumas pessoas. Quando vou embora, sinto como se as tivesse abandonando (foto 8). Nunca voltei para reencontrar
qualquer uma dessas pessoas. Estive em uma instituicio, ha muitos anos, no bairro do Tatuapé, aqui na cidade de Sao Paulo, que era apenas para mocas.
Senti muito carinho por uma delas, tipo “o santo bateu”. Como se aquele fosse o encontro de uma grande amizade. Nunca a esquecerei.
Mas nunca voltei para visita-la. Faltou-me coragem.



https://vimeo.com/user9421513/cenas-da-exclusao?share=copy
https://vimeo.com/user9421513/cenas-da-exclusao?share=copy

“A luta pela conquista de direitos das pessoas com deficiéncia,
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sem a luta pela libertacdo das pessoas institucionalizadas, é apenas jardinagem.
(Tuca Munhoz)

Fotos com LEGENDA #PARATODOSVEREM.

2. E)u(estou ao lado da moga que encontrei logo
a0 chegar. Ela esta numa cadeira de rodas
com uma mesinha vermelha, sobre a mesa
algunsobjetos, que a mie carregava e colocou
na mesa para a nossa foto. Ela tem os cabelos
tingidos de rosa. Estou com uma camisa verde,
um colar pequeno prateado edourado, 6culos,
tenho barba branca e cabelo raspado.

4. Quarto com cerca de um ter¢o
dele fechado por grades. O piso
brilha de limpeza.

3. Bergo para adultos com grades em torno
1. Fila de cadeiras de rodas proprias para de um metro de altura.
a utilizacdo por pessoas com paralisia
cerebral. Encostos e assentos altos e
grossos, com inclinagio para que o usuario
fique semideitado, apoios laterais grandes
e rodas traseiras pequenas, o que impede
que sejam tocadas pelo usuario.

7. Moca na cadeira de rodas que tem uma mesinha 8. Cena tipica de todas as instituicdes em que

de madeira. O braco direito amarrado com fita de estive: os internos colocados um ao lado do
5. Quarto gradeado, com uma pessoa velcro. Ela tem o rosto borrad? na foto. Ela foi uma outro, impossibilitan‘do que conversem,
deitada num EVA© em posigdio fetal. O | et da:s poucas com quem conversei. Ela pergu!]tou sobre troquem olhares ou, simplesmente, se vejam
quarto é impecavelmente limpo. Ndo 6 6. Cela de vidro vazia, no quintal, mim, o que eftava fazend? lﬂ?el.l qerguntel sobre ela. uns aos outros. Os rostos das pessoas estio
Moradora ha 40 anos na institui¢io! borrados.

possivel ver o rosto da pessoa. onde as pessoas tomam sol.
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