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Diregdo Nacional da ACAPO

Quantos de noés anseiam ser donos do seu proprio
futuro? Quantos o sao, realmente? Estas duas
perguntas, aparentemente motivadas por pensamentos
filoséficos ou por manobras publicitarias, sdo na
realidade bem mais abrangentes do que parecem a
primeira vista. Sado também dois 6timos pontos de
partida para duas abordagens, ainda que diversas, do
que é a autorrepresentagao, sobretudo olhada ao nivel
individual. Ja a antiga filosofia grega afirmava que o
homem é um animal social, no sentido em que é
inerente a condicao humana a vida em sociedade. Por
isso, a autorrepresentagao, que &, antes de mais, uma
atuacao individual, é sempre feita no seio da
sociedade. Assim sendo, ndo é s6 a sociedade que
mudamos quando nos autorrepresentamos, mas
também todos e cada um dos individuos que nela
atuam.

Mas a autorrepresentacdo como é feita nos dias de
hoje é bem mais do que uma expresséao egoista de
vontade. Darmos o melhor de nés, no nosso caso, em
prol de todas as pessoas com deficiéncia visual, sem
pensar a partida que o nosso contributo individual sera
0 mais valioso mas antes pensando que sobre nés
recai a responsabilidade de fazer uma sintese de todas
as solugdes individuais para criarmos uma solugao
coletiva, que seja ela mesma valiosa para todos e para
cada um, é o desafio que se nos coloca todos os dias.
Parando para pensar nas nossas vidas, quem nao
encontrou ja quem lhe dissesse, referindo-se a
pessoas com deficiéncia visual, que conhecia outro
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«colega», ou que, como conhecia outra pessoa «nas
mesmas circunstancias», ja sabia como atuar com
«estas pessoas»? Todos nés o fazemos, com classes
profissionais, sociais ou etnias, por exemplo. Por isso,
individualmente, e sendo membros de um grupo, quer
queiramos quer nao, autorrepresentamos e somos
autorrepresentados. Entdo porque nao colaborar
ativamente, a nivel individual e no seio de um querer
coletivo, para uma autorrepresentagao que seja,
efetivamente, ndo uma pintura desbotada criada por
«iluminados» mas uma fiel fotografia da realidade?

O que dizer ainda dos desafios maiores que se
colocam, numa sociedade em constante mutacéo,
cujos eixos centrais vao circulando a velocidade dos
gigabytes a que a informagéo viaja nas redes
cibernéticas, a todas as formas de organizagao que
garantam a autorrepresentagéo de pessoas com
deficiéncia visual? Como reagir as mudancgas
constantes se, muitas vezes, ndo as conhecemos para
as conseguir antecipar? O que poderemos fazer para
ndo sermos levados nas ondas mas sermos nos, todos
e cada um, a construir a onda de mudanga que
queremos, sem que essa onda role afastada das de
mais?

As respostas estao em cada um de nos. O que
leremos neste numero da LOUIS BRAILLE serao
sobretudo pistas e exemplos, deixados por estudiosos
€ por pessoas que, como nos, decidiram partilhar o seu
melhor em prol de todas as pessoas com deficiéncia
visual por esse Mundo fora. Sao, sobretudo, pistas de
reflexao para que todos os dias possamos
melhorarmos pessoalmente e, assim, contribuir para a
melhoria que tanto queremos para todos. [z}
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A Cegueira em Portugal: representagoes e
silenciamentos

Por Bruno Sena Martins
Investigador do Centro de Estudos Sociais,
Universidade de Coimbra

A alvorada da modernidade ocidental dirige-se a
experiéncia da cegueira sob o signo da promessa.
Essa vaga de expetativas crescentes teve como
simbolismo precursor uma carta escrita por Denis
Diderot em 1749; dai em diante a cegueira seria
progressivamente desagrilhoada das interpretagdes
sobrenaturais: as pessoas cegas ndo mais seriam
entendidas enquanto produtos de castigos, de N
pecados, de relagdes proximas com forgas
demoniacas, ndo mais videntes inspirados por outros
mundos. Dava-se aqui 0 “desencantamento da
cegueira” (Martins, 2006) através do qual se criava o
ambiente cultural que abriria caminho a invengao do
Sistema Braille. Mas se estes elementos sugeririam um
horizonte de plena integragao social, a - também
moderna - re-descricao da cegueira como deficiéncia
visual a luz da biomedicina, funcionaria como uma
singular reinvengao da exclusao social. Isto porque, ao
ser definida enquanto uma exterioridade a normalidade
corporal a cegueira viria a emergir como um desvio,
uma expressao do corpo deficiente que a biomedicina
vinculou ao “modelo de uma maquina imperfeita”. A
partir da materializagdo moderna da cegueira enquanto
deficiéncia gerou-se uma abordagem profundamente
informada pelos valores e praticas da medicina, N
investida na possivel restauracao da normalidade do
individuo.

Criou-se entéo nas sociedades ocidentais, como
resposta central ao “problema” da cegueira, a
“abordagem reabilitacional”, uma abordagem que, no
essencial, coloca as pessoas com deficiéncia nas maos
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de profissionais, aceita a norma e aceita a deficiéncia
como um desafio individual, preservando intatas as
margens da sociedade. A integragao social assim
pensada, ndo sendo impossivel, obriga a “herdis da
adaptacao” (Goffman,1990:37). A vigéncia das
construgdes na base desta abordagem dominante foi
contestada, a partir dos finais dos anos 60, pelos
movimentos de pessoas com deficiéncia, que as
identificaram como obstaculos ao reconhecimento da
diferenca e a constru¢ao de um itinerario de igualdade
de oportunidades. No fundo, estes movimentos
assentaram na ideia de que a medicalizagdo dos
problemas sociais conduz a sua despolitizacao,
impedindo a necessaria reinvengao.

O dominio de uma abordagem reabilitacional -
insuficientemente contraposta por um movimento de
pessoas com deficiéncia capaz de afirmar
politicamente a necessidade de uma transformagao
social mais ampla - explica muito do quadro que vigora
em Portugal. A realidade das pessoas com deficiéncia
em Portugal persiste marcada por fortissimas
condi¢des de marginalizagéo social e excluséo
economica.
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Tal perpetuagéo acontece a despeito das sucessivas
transformacoes legislativas e das politicas sociais que
foram sendo introduzidas nas ultimas décadas. A
questéo essencial é que no caso portugués as
transformacgoes legislativas relativas a deficiéncia nao
tém sido acompanhadas por uma dindmica de
transformacgéao das percecdes sociais acerca da
deficiéncia, algo que frequentemente leva ao
esvaziamento dos propésitos na lei. Por outro lado, a
precariedade com que vivem as organizagdes nao lhes
confere cabais condi¢des para inviabilizarem, quer ao
nivel judicial quer ao politico, os sistematicos
incumprimentos da lei.

A “hegemonia da normalidade” (Davis, 1995),
manifesta quer numa organizagao excludente, quer nos
valores que menorizam as pessoas cegas estabelece
uma gramatica social e cultural a que Michael Oliver
(1990) - falando das deficiéncias de um modo geral -
designou de “narrativa da tragédia pessoal”’. Uma
estrutura conceptual onde as ideias de incapacidade e
infortunio se retinem para falar da cegueira, uma
estrutura conceptual que julga conhecer a cegueira ao
mesmo tempo que silencia voz das pessoas cegas.

E, pois, este quadro que em Portugal, agravado no
nosso pais pela fraqueza dos movimentos sociais, que
continua a laborar na nossa sociedade, nutrindo a
invisibilizagao das experiéncias da cegueira a par com
a vigéncia de representacdes profundamente
estigmatizantes. No entanto, os referentes
culturalmente disseminados mostram-se
profundamente desadequados daquilo que
encontramos junto das vivéncias e reflexdes das
pessoas cegas.

As reflexdes pessoais da cegueira vivida na carne
encontram-se largamente associadas a perspetivas
positivas e capacitantes, bem sintetizadas no lema da
ACAPO: “Queremos, Podemos”. Até porque uma das
primeiras ilagdes que o contacto com as pessoas
cegas oferece é a constatacao do quao pouco
impeditiva a cegueira pode ser na realizagdo das mais
diversas atividades, quotidianas ou profissionais.

Mas, se é verdade que o confronto com as vidas e as
reflexdes das pessoas cegas oferece, acima de tudo,
uma desdramatizagédo do que é cegueira, 0 mesmo
nao é dizer que a “narrativa da tragédia pessoal” esteja
ausente das suas vidas. Ela € uma estrutura opressiva,
que embora n&o seja informada pelos efetivos
itinerarios das pessoas cegas, informa-os. Essa
representacao da cegueira € um referente cultural que
manha apds manha se levanta para um duelo com os
intentos e quereres das pessoas cegas, cujas vidas se
encontram sobretudo marcadas pela auséncia de
estruturas para o desenvolvimento e realizagcéo das
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suas capacidades, pela esmagadora prevaléncia do
desemprego e pelos preconceitos e esteredtipos que
em todo o lugar as precedem. Quando vemos uma
pessoa cega a andar na rua como uma bengala talvez
nao fagcamos ideia das lutas pessoais e identitarias que
levam até essa pratica. Isto porque, «assumir a
cegueira» segurando numa bengala, implica uma
exposicao, nunca facil, a desqualificagao que resulta
das reiteradas respostas paternalistas. Como alguém
me dizia, implica um grande «arcaboigco». Essa luta faz
com que algumas das pessoas cegas que conheci
nunca tenham tido coragem de andar com a bengala
na rua, ndo porque nao sejam capazes de contornar os
obstaculos, mas porque pode ser muito doloroso o
confronto com os estigmas.

Na auséncia das vozes e experiéncias das pessoas
cegas, a cegueira € apreendida na nossa cultura pela
ideia de um mundo destituido, um mundo que,
preconceituosamente, se julga destituido nao apenas
de visdo, mas de alegria, de capacidades, de
aspiragbes. Ou como refere José Saramago no seu
Ensaio sobre a Cegueira pela voz de uma das suas
personagens: "a cegueira também é isto, viver num
mundo onde se tenha acabado a esperanca"
(Saramago, 1995: 204).

Temos, pois, um quadro onde os valores que a
histéria nos legou se articulam com uma organizagéo
social excludente, um Estado incapaz de garantir
igualdade de oportunidades (na educagao, no
emprego, nas acessibilidades) e com a fragilidade dos
movimentos sociais em Portugal. Ao centro da reflexdo
que aqui procurei estabelecer, emerge como ideia forte
a importancia de que a reflexividade e as experiéncias
das pessoas cegas sejam convocadas para uma
transformagéo das representagdes culturais e dos
contextos de relagbes que constrangem as suas
vivéncias. Nao obstante as promessas da
modernidade, um mundo de escuridao habitado pelas
pessoas cegas persiste existindo nas representagoes
culturais que delas procuram dar conta no nosso
contexto sociocultural. Nesse sentido, parece tomar
corpo a ideia de que "qualquer forma de ver é
igualmente uma forma de nao ver" (Lukes 1973: 149).
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Nada sobre nés sem nos

A Federacao Alema de Cegos e Ambliopes (DBSV -
Deutsche Blinden-undSehbehindertenverband) lanca
um novo servico de informagao acessivel aos
pacientes

Por Renate Reymann
Presidente da DBSV

A DBSV é a organizacgao de autoajuda mais antiga na
Alemanha. Fundada em 1912, é uma organizacéo,
'chapéu’ integrando 20 organizagdes regionais
legalmente independentes. A DBSV representa um total
de 1,2 milhdes de pessoas com deficiéncia visual na
Alemanha. Entre as suas varias fungdes a DBSV
promove a integragao social e profissional e luta pela
igualdade de direitos e contra a discriminagéo.

Este artigo fara uma perspetiva da
autorrepresentagao exercida pela DBSV dando um
exemplo da histéria mais recente da DBSV quando a
diretiva da UE (Unido Europeia) em matéria de
rotulagem farmacéutica acessivel (Diretiva Europeia
2001/83/CE) foi transposta através da criagdo de um
portal web que disponibiliza a doentes cegos e
ambliopes o0 acesso a informagéo sobre os
medicamentos. Este portal tem ajudado a aumentar
substancialmente a autonomia e qualidade de vida das
pessoas cegas e ambliopes num importante nimero de
atividades de vida diaria. Ao mesmo tempo, o portal é
um exemplo de boas praticas em termos de
implementacdo da Convengao da ONU sobre os
Direitos das Pessoas com Deficiéncia. A Convengéao é
um instrumento internacional de direitos humanos, que
protege os direitos das pessoas com deficiéncia num
vasto leque de areas politicas. As Partes signatarias da
Convengao sao obrigadas a garantir o pleno gozo dos

direitos humanos das pessoas com deficiéncia, e entre
eles principalmente o direito a informacao.

A legislagéo europeia exige que as pessoas
portadoras de deficiéncia visual sejam capazes de ler
de uma forma independente os nomes dos
medicamentos nas respetivas embalagens. Aqui, a
DBSV como a organizagdo competente para a defesa
destes doentes desempenhou um papel importante.
Juntamente com as associagbes farmacéuticas e
fabricantes de embalagens, os especialistas da DBSV
empenharam-se para conseguir uma solucéo viavel
para o problema da rotulagem em Braille das
embalagens de medicamentos. Atualmente, o Braille
nas embalagens de medicamentos tornou-se num facto
adquirido. Hoje em dia qualquer doente pode pegar
numa caixa de medicamentos e aperceber-se da
existéncia de informacao impressa na caixa para ser
utilizada por aqueles que ndo possuem visao.

Gragas a transposic¢ao desta diretiva europeia,
tornou-se possivel identificar os medicamentos através
do tato. Este foi o primeiro passo importante para
permitir que os doentes com deficiéncia visual
administrassem os seus medicamentos de forma facil,
segura, e com confianga. Garantir o acesso a
informacgéo do doente é uma questéo vital para as
pessoas cegas e ambliopes. A menos que essa
informacgao seja fornecida num suporte alternativo, isso
pode colocar a vida em risco quando as pessoas nao
acedem a informagéo sobre a dosagem maxima,
efeitos secundarios ou informagbes genéricas como o
nome e a finalidade do produto farmacéutico.

A lei alema do medicamento obriga a que as
empresas farmacéuticas produzam o folheto
informativo também num suporte acessivel a pessoas
cegas e ambliopes, sempre que solicitado pela
respetiva associagao de doentes. A DBSV saudou esta
oportunidade e apoiou ativamente a transposicao da
exigéncia da UE para disponibilizar o folheto
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informativo num suporte acessivel a pessoas cegas e
ambliopes.

A DBSV exerceu um forte lobby para garantir a
melhor implementagao possivel. Entramos em
negociagdes com as associagdes farmacéuticas sobre
as possiveis alternativas de produgao do folheto
informativo acessivel. Em estreita colaboragao com a
"Rote Liste Service GmbH", foi desenvolvido e
implementado um novo servigo on-line. A colaboragao
com a "Rote Liste Service GmbH" foi crucial porque
eles publicam regularmente para os seus stakeholders
uma base de dados atualizada de medicamentos, que
inclui a autorizagao europeia dos medicamentos da
UE.

Em particular na fase inicial do processo, o know-how
da DBSV foi muito apreciado. Isto deve-se ao facto de
terem sidos pessoas cegas e ambliopes que definiram
0s requisitos para os suportes acessiveis.

O grande desafio surgiu com as solug¢des que
poderiam garantir que os folhetos informativos
estivessem disponiveis para todos os medicamentos,
em todos os suportes, e de uma forma bastante
confortavel através de um so link. Considerou-se que
isso ajudaria a evitar longas pesquisas, porque ha um
grande numero de empresas farmacéuticas na
Alemanha. As associagdes farmacéuticas, a industria,
Rote Liste Service GmbH e as autoridades
responsaveis federais uniram as suas forgas para
desempenhar esta tarefa. Foi criado um grupo de
trabalho conjunto que integrou entre outros
especialistas de varios comités da DBSV em
representacao das pessoas com deficiéncia visual. Um
periodo de intenso e longo trabalho técnico comecou.
Nas reunides, trocaram-se argumentagdes por vezes
controversas, equilibraram-se reivindicagdes e
debateram-se varias abordagens que depois foram
rejeitadas novamente, na busca de outras solugdes.
Durante todas as etapas deste longo processo
permanecemos fiéis ao nosso lema "Nao contra, nem a
nosso favor, mas sempre connosco". Especialistas
cegos e ambliopes estiveram ativamente envolvidos
neste projeto, contribuindo com os seus conhecimentos
e tendo por objectivo a defesa dos direitos dos seus
pares. Além disso, eles participaram em muitos testes,
0 que muito contribuiu para o sucesso final.

O resultado foi apresentado publicamente em junho
de 2010, na Assembleia Geral da DBSV. A solugao
desenvolvida pela "Rote Liste Service GmbH" em
estreita cooperagdo com a DBSV foi recebida com
grande interesse publico. Em conjunto com o
Secretario Parlamentar do Ministério Federal da Saude
e do CEO da "Rote Liste Service GmbH", o Presidente
da DBSV, Renate Reymann iniciou o portal sem
barreiras web www.patienteninfo-service.de, que pelo
menos a época era o Unico a nivel europeu. O portal é
sem barreiras e de utilizagao facil. O portal oferece
informagdes farmacéuticas disponiveis para pacientes
cegos e ambliopes, em quatro diferentes suportes
acessiveis: impressao regular a negro, impressao
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ampliada para uso por pacientes com baixa visdo (PDF
acessivel), um site que pode ser lido eletronicamente e
um ficheiro de livro-audio em formato DAISY.

O portal digital disponibiliza as empresas
farmacéuticas a oportunidade de produzir o folheto
informativo dos seus produtos disponiveis cumprindo
assim as suas obrigacdes legais. Muitas empresas
fizeram uso desta oferta e colocaram o seu folheto
informativo neste sitio logo no inicio do portal. Num
esforgo para promover os sistemas informativos do
doente, a DBSV e a "Rote Liste Service GmbH" fizeram
lobby junto de todas as empresas farmacéuticas na
Alemanha no ano passado, e encorajaram-nas a aderir.
Além disso, a DBSV tem estado em negocia¢des com
lideres das grandes empresas farmacéuticas para
fornecer informacdes adicionais sobre o portal e para
ajudar a derrubar as barreiras existentes nas mentes
das pessoas para garantir que o portal completo esteja
disponivel para as pessoas cegas e ambliopes, tao
depressa quanto possivel.

Avaliando a iniciativa, acreditamos que o servigo de
informagao do doente esta a enviar um forte sinal para
uma sociedade inclusiva tal como exigido pela
Convencgao dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia.
Para atingir este objetivo, certamente devem ser
envidados mais esforgos para incluir as pessoas
normovisuais que sao incapazes de ler o folheto do
medicamento, como os analfabetos ou pessoas com
dificuldades de aprendizagem. E importante assinalar
que o portal ndo se destina a ser uma aplicagéo
isolada para pessoas cegas e ambliopes. Queremos
garantir que todos os doentes possam beneficiar deste
importante servigo, se necessario. Este processo ja
comegou. Vamos continuar a conduzir este tema em
estreita consulta e com o apoio de "Rote Liste Service
GmbH". ADBSV vai ficar atenta a isso e usar esta
melhor pratica para garantir que mais empresas irdo
colocar os seus folhetos informativos no portal. O portal
s6 atingira os niveis de quantidade e qualidade
requerida pelos doentes quando o maior nimero
possivel de fabricantes de medicamentos disponibilizar
digitalmente os seus folhetos informativos.

No entanto, esta agado nao garante que todos os
doentes terao acesso ao folheto informativo do seu
medicamento. Continuara a ser uma tarefa crucial para
a DBSV a identificagao de métodos possiveis para
tornar o folheto informativo acessivel aqueles que nao
sédo utilizadores ativos da internet. Para atender a essa
necessidade, a DBSV contatou a Unidao Federal das
Associagdes Alemas de Farmacéuticos (ABDA). O
nosso objetivo é desenvolver, em cooperagao com a
ABDA um mecanismo que permita que as farmacias
disponibilizem o folheto informativo aos seus clientes
cegos e ambliopes num suporte que Ihes seja
acessivel.

Este € um desafio grande, porque a nossa intencéo &
persuadir mais de 22 mil lojas de medicamentos na
Alemanha a oferecer este servigo aos seus clientes,
quando solicitado. [lZ]
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América e Africa. Dois continentes, duas realidades distintas mas que se unem na forma
como encaram a autorrepresentagcao das pessoas com deficiéncia visual. Aubrey
Webson, Diretor da Perkins Internacional, José Diquissone Tole, representante da Uniao
Africana de Cegos e Volmir Raimondi, Presidente da Unido Latino-Americana de Cegos

abordam os principais constrangimentos e desafios a autorrepresentacao das pessoas
com deficiéncia visual nas suas regioes.

Por Redagao LOUIS BRAILLE
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LOUIS BRAILLE: Qual a imagem que existe junto
dos Estados, entidades publicas e sociedade,
quanto ao papel das organizagdes representativas
de pessoas com deficiéncia visual na regiao em
que a sua organizagao esta inserida?

Aubrey Webson: Nos ultimos 20 anos deram-se
muitas mudancgas e as organizagdes de autoajuda ou
organizagbes de pessoas com deficiéncia tém tido
maior projecao do que anteriormente. A sociedade em
geral tem criado mais espaco para que essas
organizagbes sejam representadas pelos seus proprios
lideres e para que sejam a voz dos seus proprios
interesses. Esta mudanga, no meu entender, comegou
com a declaragao da ONU no ano da pessoa com
deficiéncia, seguido pela declaragao da década e
posteriormente seguido por varios instrumentos da
comunidade internacional que culminaram na CDPD
[Convencgao (das Nagdes Unidas) sobre os Direitos das
Pessoas com Deficiéncia] e que se tornou um impulso
para que a legislagao nacional respondesse as
necessidades das pessoas com deficiéncia visual, em
particular, e com deficiéncia, em geral.

Volmir Raimondi: Na América Latina a percegao que
se possui das organizagdes sociais, €, em termos
gerais bastante positiva. O desenvolvimento e
profissionalismo do denominado «terceiro setor» ou
«sociedade civil organizada» tem resultado num
crescente reconhecimento por parte das sociedades
latino-americanas, e inclusivamente tem-se
concretizado aliangas entre o Estado e este tipo de
organizagdes. No que se refere as organizagdes
representativas das pessoas com deficiéncia visual,
este processo € um pouco mais lento e varia de pais
para pais dentro da regido. Naqueles Estados em que
0 movimento de pessoas cegas e ambliopes se
conseguiu unificar através de uma unica entidade
representativa dos interesses deste grupo, o papel que
estas entidades desempenham €, n&o so, reconhecido
por organismos governamentais e pela sociedade no
seu conjunto, como também entendido como motor das
conquistas alcangadas, gerador de propostas e
impulsionador de alteragbes essenciais em politicas
publicas por exemplo. Lamentavelmente esta situagéo
€ ainda uma excecao na América Latina, pois na
maioria dos paises da regido a unificagdo do
movimento tiflolégico continua ainda em processo de
desenvolvimento.

José Diquissone Tole: A imagem das organizagdes
representantivas das pessoas com deficiéncia visual na
regido em que a minha esta inserida é encorajadora,
diga-se. Estas sao vistas como entidades que dao voz
a quem nao tem voz, levando ao conhecimento do
Estado, organismos publicos, agéncias de N
desenvolvimento, organizagdes nao-governamentais e
sociedade em geral, anseios de grupos excluidos de
direitos basicos. Apenas para dar dois exemplos, o
Banco de Mogambique, quando decidiu emitir a nova
série do Metical [moeda mogambicana], viu na ACAMO
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- Associagédo dos Cegos e Ambliopes de Mogambique,
entidade competente para avaliar a visibilidade dos
sinais escolhidos para constar nas mesmas. A
Presidéncia da Republica, que realiza trimestralmente
seminarios de auscultagao da sociedade civil sobre
problematicas diversas, reconheceu a ACAMO como
uma organizagao representativa para debater a
situagao da educacao inclusiva em Mogambique. Fora
destes exemplos, pode-se citar debates televisivos,
debates radiofénicos, participagdo em féruns de
consulta sobre politicas nacionais, contacto com
estruturas governamentais, 6rgaos parlamentares e
partidos politicos, expressando e apresentando
estudos de base de constrangimentos que limitam o
acesso e sucesso no gozo efetivo dos direitos
plasmados na Constituicdo, com particular referéncia
para as pessoas com deficiéncia visual que vivem nas
comunidades rurais, onde as privagoes sdo ainda mais
gritantes. E verdade que esta imagem devera ser
analisada de pais para pais. No caso da Africa Austral,
estamos a falar de uma comunidade de dez paises,
tendo cada Estado seu estagio de relacionamento com
organizagdes representativas das pessoas com
deficiéncia visual, largamente influenciado pelo nivel de
progresso da democracia desse pais. Por exemplo,
pode-se dizer que estas organizagbes gozam de um
estatuto de grande aceitagéo, participacao e
cooperagéo com as demais forgas vivas da sociedade
em paises como Mogambique, Africa do Sul, Malawi,
Botswana e Zambia. Nos casos da Africa do Sul,
Lesoto e Botswana, o Governo ja comparticipa com um
orcamento anual para o funcionamento destas
organizagdes. Todavia, noutros paises, como é o caso
de Angola e Zimbabwe, onde o papel das associa¢des
€ ainda reduzido ao nivel da oferta de servigcos e nao
de autorrepresentacdo de interesses, estas enfrentam
barreiras no gozo efetivo do direito a liberdade de
expressao.

L.B.: De que modo é que as préprias organizagoes
de pessoas com deficiéncia visual tém
efetivamente beneficiado da partilha mutua de
experiéncias, ao nivel regional e mundial?

A.W.: Embora as culturas diviriam amplamente em
todo o mundo, existem algumas «verdades comuns»
que se parecem manter. As pessoas aprendem a viver
juntas, a trabalhar juntas, e simplesmente a partilhar
informagdes entre si. As organizagbes de auto-ajuda
enquadram-se nessas categorias. A partilha de
informagao permite-nos construir uma espécie de
«irmandade», uma perceg¢ao de que nao estamos
sozinhos. Aprendemos com o problema e aprendemos
com as diferentes abordagens que podem ser
utilizadas para resolver o problema.

OUTUBRO | NOVEMBRO | DEZEMBRO | N.4 | 2012



Ao partilhar experiéncias em todo o mundo, nés
falamos com uma soé voz; unimo-nos nos desafios e
procuramos solugdes ajustadas a nossa sociedade.
Considero que nao ha melhor maneira de aprender do
que com a experiéncia dos outros.

V.R.: Partilhar experiéncias é a chave para o
desenvolvimento das organizagdes sociais. No campo
das entidades representativas de pessoas cegas e
ambliopes, o intercAmbio de praticas, processos e
informagéo constituiu a oportunidade de
desenvolvimento que permitiu por exemplo a unificagao
anteriormente referida. Conhecer outras realidades
gracas a participagdo em contextos regionais e
mundiais, possibilita o apoio e a alianca entre
entidades do movimento de pessoas cegas e com
baixa visao, a utilizacao eficiente de recursos, o
aproveitamento das ferramentas disponiveis, bem
como o desenvolvimento de plataformas comuns que
fortalecem e potenciam o papel que estas
organizagbes desempenham no ambito da incidéncia
por exemplo.

J.D.T.: De varias maneiras. O primeiro modo de
beneficiacdo mutua é na area de troca de informacao.
Como sabe, todas as associagdes da regido sao
membros da Uni&do Mundial e da Unido Africana de
Cegos e, em cada sessao da Assembleia Geral, ha um
espaco reservado as organizagdes de cada regiao.
Nos intervalos das Assembleias Gerais, a regido da
Africa Austral instituiu conferéncias regionais,
envolvendo todos os membros. Em 2010 foi possivel
congregar cinco dos dez paises da regido, evoluindo o
numero para nove paises em 2011. A conferéncia anual
de 2012 ficou marcada para a Tailandia, @ margem das
assembleias gerais da Uniao Mundial e Unido Africana
de Cegos. Acresce-se a isto, consultorias bilaterais
entre os paises da regido, no quadro da cooperagao
sul-sul. S6 para dar exemplo: Mogambique esteve por
duas vezes em Angola para ministrar seminarios em
matérias diversas sobre organizag¢ao associativa,
direitos humanos, sensibilizagdo e mobilizagao dos
membros. De igual modo, Mogambique foi e recebeu
visitas de Lesoto e Malawi com o mesmo propésito. Em
todos estes momentos estas organizag¢des partilham
experiéncias diversas, que incluem analises FOFA ou
SWOT (Forgas, Oportunidades, Fraquezas, Ameacas),
troca de estudos de base, manuais de estudo, técnicas
de advocacia e lobby, entre outros instrumentos. Talvez
seja util mencionar que, devido a barreiras de natureza
linguistica, Mogambique e Angola, s&o os paises que
menos proveitos tiram deste network regional. Outro
beneficio mutuo que advém deste relacionamento tem
a ver com a venda de servigos e tecnologias. A titulo de
exemplo, a South Africa National Council of the Blind &
a maior distribuidora de equipamentos Braille e novas
tecnologias na regido, incluindo pacotes de
treinamento.

L.B.: De que forma sente que a autorrepresentacao,
em vez da representagao por terceiros, tem
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beneficiado a forma como sao defendidos os
direitos e interesses das pessoas com deficiéncia
visual na sua regiao?

A.W.: Como autorrepresentantes, tivemos a
oportunidade de chamar a atengéo do governo e da
sociedade para questdes que nos afetam diretamente.
Falando em nosso préprio nome, isso possibilitou que
a sociedade conhecesse a comunidade com
deficiéncia visual e se deparasse com pessoas com
deficiéncia visual em cargos de lideranca.

V.R.: “Nada sobre ndés sem nés” ndo é apenas uma
frase que repetimos, € uma maneira de atuar e de nos
empoderarmos/capacitarmos como pessoas e também
como movimento. A autorrepresentacdo modificou a
percecao que se possuia no passado das pessoas
cegas, ambliopes e suas organizagdes. Ao
expressarmo-nos a partir de dentro das nossas
préprias organizagdes, dirigidas por colegas com
deficiéncia visual, passamos do paradigma
assistencialista ao paradigma do exercicio de direitos.
Por outras palavras, a autorrepresentagao garante-nos
a participagdo em tomadas de decisao, o exercicio de
direitos e cumprimento das nossas obrigagbes como
sujeitos titulares de direitos, a reivindicagéo e zelo pelo
cumprimento das normas. Tudo isto em substituicdo da
perspetiva de nos considerarmos unicamente como
sujeitos recetores de assisténcia, beneficiarios de
politicas caritativas.

J.D.T.: Penso que a resposta a esta questao esta
implicita na resposta a primeira pergunta. Como lhe
disse, representando os interesses dos membros,
claramente plasmados no seu plano estratégico,
adotado em assembleia geral, a ACAMO participa em
diferentes foruns de presséo para a mudancga de
politicas, elabora estudos de base e promove a sua
discusséao, capacita nucleos locais para uma maior
intervengao nas comunidades de residéncia, participa e
formula propostas alternativas nos observatérios de
desenvolvimento, estabelece aliangas de pressao com
outras organizagdes da sociedade civil, entre outras
formas de assegurar a autorrepresentacao dos seus
associados. O que Ihe digo seguramente que esta a
acontecer um pouco por todos os paises da regido.
Como impacto desta intensa atividade, seis dos dez
paises da regido ja ratificaram a Convengao
Internacional das PCDs (Pessoas com Deficiéncia),
adotada em Dezembro de 2006, pela Assembleia Geral
das Nagoes Unidas. Em consequéncia disso, os paises
tém estado a adotar leis, politicas e programas que
promovem e protegem os direitos das PCDVs. O
exemplo mais recente é adopgao por Conselho de
Ministros de Mogambique, em Agosto ultimo, do
Programa Nacional para a Area da Deficiéncia
(PNADZ2), documento que estabelece objetivos,
atividades, metas, prazos, responsabilidades e
indicadores de progresso para os proximos sete anos.

L.B: O que pode ser feito para melhorar a projegao
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do trabalho de autorrepresentacdo na regidao onde a
sua organizagao se insere?

A.W.: Obviamente, quanto mais nos
autorrepresentamos, e estamos expostos ao olhar do
publico, maior probabilidade teremos de poder
influenciar a percecgao das pessoas sobre a mudanca.
Precisamos de encontrar mais pessoas com deficiéncia
visual envolvidas em redes sociais e civis, e falando
com a voz dos deficientes visuais, ndo podemos falar
apenas por nés proprios, mas devemos estar
envolvidos na sociedade civil e construir redes com os
outros para alcangarmos 0s nossos objectivos de uma
sociedade inclusiva.

V.R.: E importante continuar a apostar na criagdo de
novos/as lideres, divulgar as ferramentas juridicas e de
gestao disponiveis, propagar as praticas utilizadas
noutros paises. Paralelamente devem-se promover
acgdes externas de visibilidade e interagao com o resto
da sociedade e dos Estados, concretizar aliangas com
entidades que partilham objetivos (outras deficiéncias,
outros grupos vulneraveis) dado que a criagao de
plataformas fortes produzira um maior impacto.

J.D.T.: Para melhorar o trabalho de autorepresentacao
na regiao, penso que é necessario instalar um
secretariado efetivo, equipado com todos meios
essenciais que facilitem a interacao regional. Isto
permitira, ndo so6 acelerar a troca de informagéao entre
os paises beneficiarios, como também monitorar a
aplicagao efetiva dos protocolos da “comunidade de
desenvolvimento da Africa Austral” para o beneficio
das pessoas com deficiéncia visual. Julgo igualmente
ser importante mapear os centros de recursos
disponiveis na regido, por forma a maximizar a sua
utilizagao sinergética, no lugar de cada pais pensar-se
autarquicamente. Na mesma diregédo do reforgo de
«network regional», considero indispensavel capacitar
as organizagdes nacionais e locais com novas
tecnologias de comunicagao, tais como o uso de
telemével, email e skype, por forma a maximizar as
interacdes, a flexibilidade, democraticidade e qualidade
das decisdes vinculativas. Finalmente, considero ser
também de grande importancia capacitar os membros
beneficiarios, a todos os niveis, com instrumentos
regionais e internacionais de direitos humanos,
métodos e técnicas de pressao, advocacia e lobby,
regras de participacdo democratica e
autorrepresentagéo dentro das organizagdes.

L.B.: Que desafios se colocam para o futuro na
forma como as pessoas com deficiéncia visual se
organizam para autorrepresentar os seus direitos e
interesses?

A.W.: O nosso sucesso recente tornou-se no nosso
desafio. O desafio €, em primeiro lugar a partir de
dentro das organizagdes. Precisamos de ter a certeza
de que continuamos a criar jovens lideres que podem
ser envolvidos no movimento de autorrepresentagéo. O

AY
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desafio sera identificar e criar lideres que possam
trabalhar e participar nas iniciativas mais amplas da
sociedade, mas tendo em conta que eles representam
o interesse de pessoas com deficiéncia visual. Em
segundo lugar, as organizagbes de pessoas com
deficiéncia visual ndo tém o monopdlio da atengéo do
publico. Perdemo-lo ha algum tempo nas mudancgas
que deram origem a uma maior atengao as pessoas
com deficiéncia. Neste novo ambiente, estamos a
competir com uma ampla gama de causas. A nossa
capacidade de forjar aliangas e construir redes, ainda
focando-nos nos nossos interesses especificos, sera o
maior desafio para os nossos lideres no futuro.

V.R.: Um dos principais desafios € manter e envolver
no movimento aquelas pessoas cegas e ambliopes que
possuam caracteristicas de lideranga. Assumir a nossa
autorrepresentacao enquanto individuos através das
entidades de cegos como as ferramentas chave no
paradigma atual. Melhorar a gestdo institucional,
desenvolver os fundamentos teérico-politicos que
sustentam a nossa atuagéo. Conseguir compatibilizar a
participagado nas organizagdes sociais com o
desenvolvimento profissional e pessoal constitui nestes
tempos um desafio e simultaneamente a oportunidade
de redefinicdo do modelo organizativo para o século
XXI.

J.D.T.: Muitos desafios. Em primeiro lugar é preciso
melhorar o acesso e sucesso escolar das PCDVs.
Como sabe, para exercer eficazmente a
autorrepresentacao € preciso desenvolver habilidades,
ter consciéncia dos seus direitos como cidadao, ter
capacidade de analise dos fatores de constrangimento,
€ iSso sO se consegue com uma educagao critica e de
qualidade. Associado a isso esta toda a problematica
de acesso a equipamentos Braille, novas tecnologias,
informagao em formato apropriado, sensibilizagdo das
familias, professores ativistas e qualificados; é preciso
reforcar a capacidade representativa das proprias
organizagbes das PCDVs, com liderangas criticas e
visionarias, acesso e dominio das novas tecnologias de
informagao, coragem de mudar as coisas que podem
ser mudadas. Aqui incluem-se questdes relacionadas
com a expansao das suas estruturas para zonas
reconditas dos territérios que representam,
sustentabilidade das suas organizagdes,
democratizagao do funcionamento interno, igualizagéo
de oportunidades para jovens e mulheres; é preciso
desafiar a discriminagao culturalizada presente nas
construgdes sociais, sentimentos e emogdes, que
consideram naturais ou sobrenaturais as
desigualdades de tratamento impostas as PCDVs. [lz]
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Criada em julho de 2011, a Associagao Promotora dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia Visual de Macau é a primeira e Unica instituicao a prestar apoio e a
representar os direitos dos cidadaos cegos e com baixa visdo nesta regidao do Pacifico.
Albert Cheong, presidente da organizacao, explicou a LOUIS BRAILLE os principais
desafios de autorrepresentar as pessoas com deficiéncia visual na antiga colénia
portuguesa.

Por Redagdo LOUIS BRAILLE

Louis Braille: O que motivou a constitui¢dao da
Associagdo Promotora dos Direitos das Pessoas
com Deficiéncia Visual em Macau?

Albert Cheong: Dado que foi em Macau que nasci e
cresci, gostaria de assistir a mudangas em Macau para
as pessoas com deficiéncia visual. E gostaria também
de trazer para Macau os conhecimentos que adquiri
nos Estados Unidos (a filosofia de vida independente,
educagao, igualdade de acesso e servigos de apoio no
lar, etc.). A nossa Misséo ¢é trabalhar para garantir que
as pessoas cegas e ambliopes serdo plenos parceiros
econdémicos, tanto nas suas familias como numa
comunidade plenamente acessivel. O nosso objetivo é
compreender os problemas dos nossos membros, a fim
de lhes prestar adequados servigos de atendimento,
assisténcia e orientagédo. Perceber verdadeiramente as
dificuldades com que as pessoas cegas e ambliopes se
deparam, potenciando assim a sua independéncia e
autoconfianga, e explorar seus talentos potenciais, para
ajuda-los a superar os obstaculos da vida diaria.

L.B.: Os corpos sociais da vossa associagido sao
constituidos integralmente por pessoas com
deficiéncia visual. Que vantagens encontram no
modelo de autorrepresentagao em vez da
representacao feita por terceiros?

A. C.: O mais importante é a autorrepresentacao direta,
porque somos nos que conhecemos as nossas
préprias necessidades e sabemos 0 que queremos.
No6s somos as melhores pessoas para entender as
nossas necessidades e fazer as nossas préprias
escolhas e considero que a autorrepresentagao é muito
importante para este movimento de mudancga do
sistema e para mudar a mente dos decisores politicos
e educa-los, bem como ao publico em geral.

L. B.: Quais as principais linhas estratégicas que
véao orientar a atuagao da Associagao Promotora
dos Direitos das Pessoas com Deficiéncia Visual?

A.C.: Estamos a realizar sessdes de autoajuda, e de
apoio a familia, formacédo de competéncias em AVD's,
gestéo de caso, consultoria e apoio em Tecnologia
Assistiva, Formagao em Orientacao e Mobilidade,
Servigo de Apoio por Telefone, aconselhamento pds-
laboral das 18 as 23 horas, educagéo comunitaria,
visitas domiciliarias, formagao em inglés pratico de
nivel basico, preenchimento de formularios e
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encaminhamento de informagdes. O nosso objetivo é
criar um centro educacional para pessoas com
deficiéncia visual, mas infelizmente néo obtivemos
ainda financiamentos e estamos a procura de apoios.
Produzimos também trés brochuras diferentes em
chinés sobre os seguintes temas: 1) comunicar com as
pessoas com deficiéncia visual, 2) tecnologias de
apoio, ferramentas para a vida das pessoas com
deficiéncia visual; 3) A definicdo de cegos e ambliopes
na sociedade chinesa (como em Hong Kong, Taiwan e
Macau).

L. B.: Decorrido mais de um ano da sua
constituicdo que projetos conseguiram
implementar e que repercussdes estido a conseguir
obter?

A.C.: Trabalhar com os membros da familia e da
comunidade educativa para alterar os seus
esteredtipos negativos sobre as pessoas com
deficiéncia visual. Por exemplo, ir as escolas e
conversar com as criangas jovens sobre as
capacidades das pessoas com deficiéncia visual e
fazé-lo passo a passo para ir provocando mudancas na
sociedade.

L. B.: Contrariamente a generalidade das restantes
regides, a Asia, e em especifico Macau, assiste a
um acelerado crescimento econémico. Podera este
cenario ter repercussoes positivas na qualidade de
vida dos cidaddos macaenses cegos e com baixa
visdo?

A.C.: Sim, existem mais beneficios sociais do que
antes, mas 0 mais importante € a mente das pessoas e
os esteredtipos que algumas pessoas ainda tém sobre
as pessoas com deficiéncia visual pensando que eles
apenas podem ser cartomantes, musicos ou
massagistas. Sabemos que temos mais competéncias
do que essas, e que precisamos de educagao,
emprego, igualdade de acesso e de oportunidade.

L. B.: Que relagdo mantém com as organizagoes
representativas das pessoas com deficiéncia visual
dos paises asiaticos? Nesta fase embrionaria da
Instituicdao considera relevante o trabalho em rede?
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A.C.: Sim, o trabalho em rede é importante.
Trabalhamos em rede com Hong Kong e a China. No
verao passado, levamos jovens com deficiéncia visual
para aprender e ver como as pessoas com deficiéncia
visual vivem o quotidiano nos Estados Unidos.
Precisamos também de capacitar os nossos
associados para exercer a autorrepresentagao.
Considero que a capacitagao das pessoas para a
autorrepresentacado € o mais importante para uma
mudanga do sistema.

L. B.: Por outro lado, tenciona manter relagées de
trabalho com instituicées congéneres de outras
partes do mundo? Considera que esse é um passo
importante para o alargamento/desenvolvimento do
trabalho da instituicao?

A.C.: E claro que, sim, o trabalho em rede e a partilha
sao muito importantes neste século, se nao
conhecemos o que as outras pessoas estao a fazer,
como poderemos trazer novas ideias e servigos para a
nossa sociedade? A nossa associagao, a Associagao
de Promogao dos Direitos das Pessoas com
Deficiéncia Visual de Macau gostaria de aderir como
membro a Unido Mundial de Cegos, para partilhar
conhecimentos, cultura, tecnologia, ideias sobre
autorrepresentagao, lobby para a mudanga do sistema
e educacao da comunidade e outros conhecimentos.
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